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Se sabe relativamente poco sobre el funcionamiento de las familias con hijos 
preescolares con discapacidad intelectual (DI) en Ecuador. Por ello, el objetivo principal 
de este estudio es comparar las dimensiones individuales de afrontamiento y control del 
estrés de padres y madres ecuatorianos de preescolares con y sin DI, así como las 
variables familiares (cohesión, adaptabilidad y satisfacción familiar) y los apoyos 
familiares y extrafamiliares que tienen. Se contó con 120 padres y madres de niños/as 
preescolares con DI, y 295 padres y madres de niños/as preescolares sin discapacidad. 
Los instrumentos utilizados fueron el Cuestionario para la Entrevista, el cuestionario de 
“Percepción Social para personas con síndrome de Down”, la escala de “Satisfacción 
familiar”, la “Escala de evaluación de la adaptabilidad y de la Cohesión familiar” y el 
“Inventario de Respuestas de Afrontamiento, CRI-A”. Los resultados indicaron que no 
había diferencias significativas en los acuerdos entre los progenitores de niños/as con y 
sin discapacidad intelectual excepto en los gastos económicos (de salud y educativos). 
Los progenitores de niños/as con DI tenían menos acuerdos que los progenitores de 
niños/as sin DI. No se hallaron diferencias significativas entre las dos muestras de 
progenitores en ninguna variable familiar (cohesión, adaptabilidad y satisfacción 
familiar). Los progenitores de niños/as con discapacidad intelectual percibían menos 
estrés, tenían un mayor control del estrés en situaciones relacionadas con sus hijos y 
usaban más estrategias de afrontamiento centradas en el problema comparados con los 

















Se sabe relativamente pouco sobre o funcionamiento das familias con fillos 
preescolares con discapacidad intelectual (DI) en Ecuador. Por isto, o obxectivo principal 
de este estudio é comparar as dimensións individuáis de afrontamento e control do estrés 
de páis/nais ecuatorianos de nenos/as preescolares con e sin DI, así como as variables 
familiares (cohesión, adaptabilidade e satisfacción familiar) e os apoios familiares e 
extrafamiliares que teñen. Se contóu con de 120 pais e nais de nenos/as preescolares con 
DI, e 295 pais e nais de nenos/as preescolares sin DI. Os instrumentos empregados foron 
o Cuestionario para a Entrevista, o cuestionario de “Percepción Social para persoas con 
síndrome de Down”, a escala de “Satisfacción familiar”, a “Escala de avaliación da 
adaptabilidade e a Cohesión familiar” e o “Inventario de Respostas de Afrontamento, 
CRI-A”. Os resultados indicaron que non había diferenzas significativas nos acordos 
entre os proxenitores de nenos/as con e sin DI excepto nos gastos económicos (de saúde 
e educativos). Os proxenitores de nenos/as con DI tiñan menos acordos que os 
proxenitores de nenos/as sin DI. Non se atoparon diferenzas significativas nas dúas 
mostras de proxenitores en ningunha variable familiar (cohesión, adaptabilidade e 
satisfacción familiar). Os proxenitores de nenos/as con DI percibían menos estrés, tiñan 
un maior control do estrés en situacións relacionadas cos seus fillos e empregaban máis 
estratexias de afrontamento centradas no problema en comparación con proxenitores de 















Fairly little is known about Ecuadorian families with preschoolers who have 
intellectual disabilities (ID). So, our main objective is to compare individual variables of 
coping and stress control of Ecuadorian parents of preschoolers with and without 
intellectual disabilities together with family variables (family cohesion, adaptability and 
satisfaction) and family and extra-family supports. Participants were 120 parents of 
preschoolers with ID and 295 parents of preschoolers without disabilities. We used a 
Questionnaire called “Cuestionario para la Entrevista”, the questionnaire of Social 
Perception about people with Down Syndrome, the “Family Satisfaction Scale”, the 
“FACES II. Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale”, and the “Coping 
Responses Inventory”. Results showed that there were no significant differences in 
agreements between parents of children with and without intellectual disabilities but in 
economic expenses about health and education. Parents of children with ID agreed about 
economic expenses less than parents of children without ID did. There were not 
significant differences between parents whose children either have or not ID in any 
family variable (family cohesion, adaptability and satisfaction). Parents of children with 
ID perceived less stress, exhibited more stress control and used more problem-focused 























El punto de partida teórico de este trabajo es la teoría sistémica aplicada a la 
familia al considerar que un evento como la discapacidad de un hijo tiene un impacto en 
el sistema familiar, pero, a su vez, el sistema (y, en especial, los progenitores), debe 
responder a esta circunstancia y adaptarse, al tiempo que se enfrenta a sus propios retos 
evolutivos. De hecho, en este estudio se adopta una perspectiva de ciclo vital al analizar 
a las familias en un momento determinado de su ciclo vital, aquel en que los hijos son 
pequeños. Para estudiar las estrategias de afrontamiento, se partió de Billings & Moos 
(1981), Folkman & Lazarus (1980), y Lazarus & Folkman (1987).  
En Ecuador, las estadísticas indican que 12.68% (71,453) de sus habitantes con 
discapacidad tienen menos de 6 años (Cortez, Chacón, & Giler, 2016) y, de éstos, 1.26% 
presentan discapacidad intelectual (DI) (Consejo Nacional para la Igualdad de 
Discapacidades CONADIS, 2019). No obstante, se sabe relativamente poco sobre el 
funcionamiento de las familias con hijos preescolares con DI en Ecuador (Flores Luna, 
2017). Por ello, el objetivo principal de este estudio es comparar las dimensiones 
individuales de afrontamiento y control del estrés de padres y madres ecuatorianos de 
niños y niñas preescolares con y sin discapacidad intelectual, así como las variables 
familiares (cohesión, adaptabilidad y satisfacción familiar) y los apoyos familiares y 
extrafamiliares de estos padres y madres.  
Al estudiar en otras latitudes a las familias de niños con discapacidad intelectual, 
podemos identificar dos orientaciones. Una en la que se incide en las dificultades de las 
familias y los progenitores de niños/as con discapacidad suponiendo que el tener un hijo 
con discapacidad produce un efecto esencialmente negativo en los progenitores y el 
sistema familiar. Por otro lado, una orientación adaptativa considera que, pese al 
innegable estrés que produce en el sistema familiar y los progenitores el nacimiento de 
un hijo/a con discapacidad, las familias y los progenitores se rehacen y afrontan la 
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situación, incluso saliendo fortalecidos. Para analizar qué sucede en Ecuador, se contó 
con una muestra de 120 padres y madres de niños y niñas preescolares con discapacidad 
intelectual, y una muestra de 295 padres y madres de niños y niñas preescolares con 
desarrollo típico. Los instrumentos utilizados fueron el Cuestionario para la Entrevista 
(elaborado ad-hoc), para recoger información general sociodemográfica y sobre los 
acuerdos entre los progenitores en las relaciones sociales, los gastos económicos, las 
relaciones con los profesionales de la salud, la educación informal y la formal, así como 
información relativa a la discapacidad del hijo/a en el caso de los progenitores de niños 
con DI. El cuestionario de “Percepción Social para personas con síndrome de Down” 
(Molina, Nunes & Vallejo, 2012), se utilizó para evaluar la percepción de los apoyos 
familiar y social (o extrafamiliar). Para evaluar las dimensiones familiares se usaron las 
siguientes escalas: la escala de: “Satisfacción familiar” (Sanz, 2008), y la “Escala de 
evaluación de la adaptabilidad y de la Cohesión familiar” (Martínez-Pampliega, 2008). 
Finalmente, para analizar las estrategias de Afrontamiento a las que recurrían los 
progenitores, se administró el “Inventario de Respuestas de Afrontamiento, CRI-A” 
(Kirchner & Forms, 2010). Los resultados indicaron que no había diferencias 
significativas en los acuerdos entre los progenitores de niños con y sin discapacidad 
intelectual excepto en los gastos económicos (de salud y educativos), de modo que, con 
respecto a esta dimensión, los progenitores de niños con DI estaban menos de acuerdo 
que los progenitores cuyos hijos no tenían DI. No se hallaron diferencias significativas 
entre las dos muestras de progenitores en ninguna variable familiar (cohesión, 
adaptabilidad y satisfacción familiar). Al relacionar las dimensiones familiares con los 
apoyos familiar y extrafamiliar (o social) en la muestra de progenitores cuyos hijos tenían 
DI, los resultados indicaron relaciones estadísticamente significativas y positivas entre 
las dimensiones familiares y los apoyos. Estas relaciones eran más elevadas para los 
apoyos familiares que para los sociales o extrafamiliares. Los progenitores de niños/as 
con discapacidad intelectual percibían menos estrés y tenían un mayor control del estrés 
en situaciones relacionadas con sus hijos e hijas comparados con los progenitores cuyos 
hijos no tenían DI. Además, los progenitores de niños/as con discapacidad usaban 
significativamente más la reevaluación positiva, la búsqueda de guía, la solución de 
problemas y la búsqueda de recompensas alternativas, en tanto que los padres con 
hijos/as sin discapacidad, usaban más la evitación cognitiva. Pese a que en ninguna de 
estas estrategias de afrontamiento se dieron diferencias según el sexo, en descarga 
emocional sí se encontraron, de modo que las madres la usaban más que los hombres. 
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Esta investigación hace contribuciones apreciables al estudio de las familias con 
niños preescolares con y sin discapacidad en el contexto ecuatoriano y aporta una visión 
adaptativa de las familias con un hijo con discapacidad. Se presenta a las familias con 
hijos con discapacidad como muy similares a las familias con hijos pequeños sin 
discapacidad en sus dimensiones estructurales (cohesión y adaptabilidad) y en su 
satisfacción. Por otro lado, al considerar a los progenitores individualmente, estos 
resultados muestran a los progenitores de niños con discapacidad como unos 
progenitores con mayor capacidad para controlar el estrés en comparación con padres de 
niños de una edad similar sin discapacidad y con un uso mayor de estrategias de 






























O punto de partida teórico de este trabajo é a teoría sistémica aplicada á familia a 
o considerar que un evento como a discapacidade de un fillo ten un impacto no sistema 
familiar, pero, á súa vez, o sistema (e, en especial, os proxenitores), debe responder a 
esta circunstancia e adaptarse, ó tempo que enfrenta os seus propios retos evolutivos. De 
feito, neste estudio se adopta unha perspectiva de ciclo vital ó analizar ás familias nun 
momento determinado do seu ciclo vital, aquel no que os fillos son pequenos. Para 
estudar as estratexias de afrontamento, partíuse de Billings & Moos (1981), Folkman & 
Lazarus (1980), e Lazarus & Folkman (1987). 
En Ecuador, as estatísticas indican que 12.68% (71,453) dos seus habitantes con 
discapacidade teñen menos de 6 anos (Cortez, Chacón, & Giler, 2016) e, de estes, 1.26% 
presentan discapacidade intelectual (DI) (Consejo Nacional para la Igualdad de 
Discapacidades CONADIS, 2019). Máis, se sabe relativamente pouco sobre o 
funcionamiento das familias con fillos preescolares con discapacidad intelectual (DI) en 
Ecuador (Flores Luna, 2017). Por isto, o obxectivo principal de este estudio é comparar 
as dimensións individuáis de afrontamento e control do estrés de pais e nais ecuatorianos 
de nenos e nenas preescolares con e sin discapacidade intelectual, así como as variables 
familiares (cohesión, adaptabilidade e satisfacción familiar) e os apoios familiares e 
extrafamiliares de estes pais e nais.  
Cando se estuda ás familias de nenos con discapacidade intelectual noutras 
latitudes, se identifican dúas orientacións. Unha na que se incide nas dificultades das 
familias e os proxenitores de nenos/as con discapacidade supoñendo que ter un fillo con 
discapacidade produce un efecto esencialmente negativo nos proxenitores e o sistema 
familiar. Por outra banda, unha orientación adaptativa considera que, pese a o innegable 
estrés que produce no sistema familiar e nos proxenitores o nacemento de un fillo/a con 
discapacidade, as familias e os proxenitores se refán e afrontan a situación, incluso saíndo 
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fortalecidos. Para analizar qué sucede en Ecuador, se contóu con unha mostra de 120 
pais e nais de nenos e nenas preescolares con discapacidade intelectual, e unha mostra 
de 295 pais e nais de nenos e nenas preescolares con desenrolo típico. Os instrumentos 
empregados foron o Cuestionario para a Entrevista (elaborado ad-hoc), para recoller 
información xeral sociodemográfica e sobre os acordos entre os proxenitores nas 
relacións sociáis, os gastos económicos, as relacións cos profesionais da saúde, na 
educación informal e a formal, así como información relativa á discapacidade do fillo/a 
no caso dos proxenitores de nenos con DI. O cuestionario de “Percepción Social para 
persoas con síndrome de Down” (Molina, Nunes & Vallejo, 2012), se empregóu para 
avaliar os apoios familiar e social (ou extrafamiliar). Para avaliar as dimensións 
familiares se usaron as seguintes escalas: a escala de “Satisfacción familiar” (Sanz, 
2008), e a “Escala de avaliación da adaptabilidade e a Cohesión familiar” (Martínez-
Pampliega, 2008). Finalmente, para analizar as estratexias de afrontamento ás que 
recurrían os proxenitores, se administróu o “Inventario de Respostas de Afrontamento, 
CRI-A” (Kirchner & Forms, 2010). Os resultados indicaron que non había diferenzas 
significativas nos acordos entre os proxenitores de nenos con e sin discapacidade 
intelectual excepto nos gastos económicos (de saúde e educativos), de xeito que, con 
respecto a esta dimensión, os proxenitores de nenos con DI estaban menos de acordo que 
os proxenitores de nenos que non tiñan DI. Non se atoparon diferenzas significativas nas 
dúas mostras de proxenitores en ningunha variable familiar (cohesión, adaptabilidade e 
satisfacción familiar). Cando se relacionaron as dimensións familiares cos apoios 
familiar e extrafamiliar (ou social) na mostra de proxenitores de nenos/as con DI, os 
resultados indicaron relacións estatísticamente significativas e positivas entre as 
dimensións familiares e os apoios. Estas relacions eran máis elevadas para os apoios 
familiares que para os sociáis ou extrafamiliares. Os proxenitores de nenos/as con 
discapacidade intelectual percibían menos estrés e tiñan un maior control do estrés en 
situacións relacionadas cos seus fillos e fillas comparados cos proxenitores de fillos/as 
sin DI. Ademáis, os proxenitores de nenos/as con discapacidade usaban 
significativamente máis a reevaluación positiva, a búsqueda de guía, a solución de 
problemas e a búsqueda de recompensas alternativas, en tanto que os proxenitores de 
nenos/as sin discapacidade, usaban máis a evitación cognitiva. Pese a que en ningunha 
de estas estratexias de afrontamento se diron diferenzas segundo o sexo, en descarga 
emocional sí se atoparon, de xeito que as nais a usaban máis que os homes. 
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Este traballo fai contribucións apreciables ó estudo das familias con nenos 
preescolares con e sin discapacidade no contexto ecuatoriano e aporta unha visión 
adaptativa das familias cun fillo con discapacidade. Se presenta ás familias con fillos/as 
con discapacidade como moi similares ás familias con fillos pequenos sin discapacidade 
nas súas dimensións estructuráis (cohesión e adaptabilidade) e na súa satisfacción. Por 
outra banda, a o estudar ós proxenitores individualmente, estes resultados mostran ós 
proxenitores de nenos con discapacidade como uns proxenitores con maior capacidade 
para controlar o estrés en comparación con páis de nenos de idade similar sin 



































EXTENDED SUMMARY  
 
 
This study is grounded on Systems theory applied to the family. We approach 
disability considering that when a child has a disability, this has an impact on the whole 
family system, but, concurrently, the system (and specially parents), must respond to this 
circumstance and adapt, while they face their own developmental challenges. In fact, in 
this research we also adopt a developmental perspective as we analyze families in a 
certain developmental stage: when their children are young. In order to study coping, we 
have been inspired by Billings & Moos (1981), Folkman & Lazarus (1980), and Lazarus 
& Folkman (1987).  
In Ecuador, statistics show that 12.68% (71,453) inhabitants under 6 years old 
have a disability (Cortez, Chacón, & Giler, 2016), and 1.26% of these have an intellectual 
disability (ID) (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades CONADIS, 2019). 
But, we know relatively little about Ecuadorian families with preschoolers who have ID 
(Flores Luna, 2017). So, our main objective is to compare individual variables of coping 
and stress control of Ecuadorian parents of preschoolers with and without intellectual 
disabilities together with family variables (family cohesion, adaptability and satisfaction) 
and family and extra-family supports.  
Research in other countries has delivered two main approaches. One approach 
stresses the difficulties that families and parents who have a child with disabilities face, 
and assumes that having a child with a disability has an essentially negative effect on the 
parents and the family system. The other, an adaptive approach, assumes that having a 
child with a disability is stressful for the family and the parents, but parents and the 
family system overcome the situation and even become strengthen. In order to know 
what happens in Ecuador, we studied a sample of 120 parents of preschoolers with 
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intellectual disabilities and a sample of 295 parents of preschoolers without disabilities. 
We used a Questionnaire developed ad-hoc called “Cuestionario para la Entrevista”, that 
intends to collect general socio-demographic data, parental agreements about social 
relations, expenses, relationships with the professionals in the health and education 
services, and about informal and formal education. Besides, parents whose children had 
disabilities answer questions about their children’s disabilities. The questionnaire of 
Social Perception about people with Down Syndrome (called “Cuestionario de 
Percepción Social para personas con síndrome de Down”) (Molina, Nunes & Vallejo, 
2012) was used to evaluate participants’ perceptions about family and social (extra-
family) supports. In order to evaluate family dimensions, we used the following scales: 
the “Family Satisfaction Scale” called “Escala de Satisfacción familiar” (Sanz, 2008), 
and the “FACES II. Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale”, called “Escala 
de evaluación de la adaptabilidad y de la Cohesión familiar” (Martínez-Pampliega, 
2008). In order to measure parental coping strategies, we used the “Coping Responses 
Inventory” called “Inventario de Respuestas de Afrontamiento, CRI-A” (Kirchner, 
Forms, 2010). Results showed that there were no significant differences in agreements 
between parents of children with and without intellectual disabilities but there were in 
economic expenses about health and education. Parents of children with ID agreed about 
economic expenses less than parents of children without ID did. There were not 
significant differences between parents whose children either have or not ID in any 
family variable (family cohesion, adaptability and satisfaction). When we related family 
dimensions and supports (family support and social support) in families of children with 
ID, there were positive significant relationships, but these relationships were stronger 
with family supports than with social supports. Parents of children with ID perceived less 
stress and exhibited more stress control in situations related to their children compared 
to parents whose children did not have ID. Besides, parents of children with ID used 
significantly more “Positive reappraisal”, “Seeking guidance”, “Problem solving” and 
“Search for alternative rewards” coping strategies compared to parents of children 
without ID, who used significantly more “Cognitive avoidance” coping strategies. There 
were not significant differences between men and women in most of their coping 
strategies but “Emotional discharge”, as women used this strategy more than men did.  
This work contributes to the study of Ecuadorian families of preschoolers with 
and without intellectual disabilities and it offers an adaptive view of the families of 
children with disabilities. These families are very similar to families of young children 
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without disabilities in their structural dimensions (family cohesion and adaptability) and 
their satisfaction. On the other hand, when considering parents individually, our results 
show that parents of children with intellectual disabilities have greater capacity to control 
stress and use more problem-focused coping strategies compared to parents of children 













































El valor de la individualidad supone asumir la diferencia entre las personas. Las 
manifestaciones de esta diversidad son tan variadas como características personales e 
intereses existen. Las personas difieren en su cultura, su nivel socioeconómico, o su 
funcionamiento intelectual, entre muchos otros aspectos. Y esta diferencia es definida y 
juzgada en función del criterio de normalidad establecido por la construcción social de 
una comunidad.  
La discapacidad es una condición compleja del ser humano, compuesta por 
factores congénitos o adquiridos, que evidencia una disfunción total o parcial de sus 
capacidades: intelectual, física, mental, sensorial o asociaciones de ellas. La discapacidad 
implica desventajas que impiden la participación, inclusión e integración en la vida 
familiar y social, y el ejercicio pleno de sus derechos en igualdad de condiciones 
(Asamblea del Gobierno Bolivariano de Venezuela, 2007).  
La discapacidad intelectual (DI) comprende una perspectiva compleja y 
multidimensional que plantea problemas y retos sociales y de salud. Según Padilla 
(2015), la DI supone “limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual 
como en la conducta adaptativa, que se originan durante el periodo de desarrollo” (p.55). 
La DI es el resultado de una alteración en el funcionamiento cognitivo, donde convergen 
una serie de déficits que menoscaban la participación en la vida familiar. Su presencia 
representa en las familias una vivencia marcada y desafiante que produce efectos 
psicológicos e induce estilos de vinculación y relaciones muy exclusivos entre sus 
integrantes. 
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La diferencia que provoca la discapacidad se revela como un estado no esperado 
en el ser humano, pero que sin duda marca su vida. Al ser una condición bio-psíquica, 
no desaparece con el tiempo, sino que permanece a lo largo del ciclo vital de la persona 
y su familia. Si bien la discapacidad remite a lo orgánico, a la falta, al déficit, al ser vista 
desde la potencialidad, no se presenta en una persona de la misma forma que en otra.  
Sin duda, para comprender lo que significa la DI en niños pequeños es necesario 
someter a análisis el estudio de la familia y de los padres y madres que experimentan de 
cerca lo que viven sus hijos e hijas con discapacidad. El desarrollo de los hijos solo puede 
ser analizado dentro del contexto familiar por la interdependencia expresada entre los 
distintos miembros de la familia (López Larrosa y Escudero, 2013). Por lo tanto, el 
desarrollo de los hijos no es ajeno a los acontecimientos que suceden en el sistema de 
pareja, de padres, tampoco a la relación presente entre los padres y sus hijos. La clave 
dentro de la familia es la interacción existente entre los participantes de la constelación 
familiar cuando la discapacidad está presente en uno de sus integrantes. 
Por ello, en este trabajo se estudian variables familiares, extrafamiliares e 
individuales de padres y madres ecuatorianos de niños y niñas preescolares con 
discapacidad intelectual. El interés de centrarse en estos primeros años se fundamenta en 
que es cuando se sientan las bases de la adaptación al hijo con discapacidad. Estos 
primeros años influyen la forma en que la familia y los padres hacen frente a la 
discapacidad de sus hijos y la manera en que los cuidarán en el futuro (Douglas, Redley, 
& Ottman, 2016). Las estadísticas ecuatorianas indican que 12.68% (71,453) de sus 
habitantes con discapacidad tienen entre 0 y menos de 6 años (Cortez, Chacón, & Giler, 
2016) y, de éstos, 1.26% presentan DI (Consejo Nacional para la Igualdad de 
Discapacidades CONADIS, 2019). No obstante, se sabe relativamente poco sobre el 
funcionamiento de las familias con hijos preescolares con DI en Ecuador. Se ha hecho 
algún estudio con una muestra más pequeña que el que se presenta en esta tesis doctoral 
(Flores Luna, 2017), pero es preciso seguir profundizando en este ámbito.  
La experiencia personal de laborar con los progenitores y los niños y niñas que 
asistían a la unidad educativa especializada de El Oro (Ecuador), principalmente entre 
los 3 meses y los 6 años, me hizo comprender la importancia de los sentimientos, 
preocupaciones y actitudes de las madres ante la discapacidad de sus hijos, y la necesidad 
de acoger y trabajar  psicológicamente en las reacciones y las formas de afrontar estos 
sucesos, especialmente con las grandes posibilidades que tiene la familia para avanzar 
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ante esta condición de vida que los acompañará permanentemente. Fruto de esta 
experiencia, se seleccionaron las variables objeto de estudio de esta tesis, en la que se 
indagan los acuerdos entre los progenitores, las estrategias de afrontamiento que utilizan 
para enfrentarse a una situación, la discapacidad, que moviliza al sistema familiar; sus 
niveles de estrés y de control de dicho estrés con respecto a sus hijos, así como 
dimensiones familiares como la cohesión, la adaptabilidad y la satisfacción familiar, o 
los apoyos dentro y fuera de la familia. No obstante, este trabajo estaría incompleto si no 
se considerara la comparación con familias con niños sin discapacidad intelectual, lo cual 
permite analizar las dimensiones citadas anteriormente en familias cuyos hijos tienen 
discapacidad intelectual y aquellas en las que sus hijos no tienen discapacidad intelectual 
ni ninguna otra discapacidad.  
Esta tesis doctoral, titulada “Padres y discapacidad: concepciones y 
afrontamientos”, es el fruto de un intenso trabajo que se ha ido realizando a lo largo de 
cinco años. Un trabajo que se inicia en septiembre de 2015 en la Universidade da Coruña. 
Es una tesis que presenta la estructura clásica de un trabajo de investigación. Está 
organizada en cinco capítulos. En el primero se expone el significado de la paternidad y 
la maternidad y se consideran estas dimensiones cuando un hijo tiene una discapacidad. 
En el segundo se presenta el marco referencial del funcionamiento familiar y los recursos 
que posee la familia. El tercer capítulo se centra en el afrontamiento y las estrategias 
desplegadas para afrontar las crisis. En el cuarto capítulo se explica la metodología del 
estudio, que es de tipo cuantitativo no experimental. 
Los resultados y su discusión se encuentran en el quinto capítulo. Primeramente, 
se comparan los acuerdos entre los progenitores de niños con DI y los progenitores de 
niños sin discapacidad. A continuación, se compara la cohesión, la adaptabilidad y la 
satisfacción familiar en familias cuyos hijos tienen DI y familias cuyos hijos no tienen 
DI. Posteriormente se analiza la relación entre los apoyos familiar y social con la 
satisfacción, la cohesión y la adaptabilidad familiar en las familias de los niños con 
discapacidad. Se compara la intensidad del estrés percibido por los progenitores cuyos 
hijos tienen DI y aquellos cuyos hijos no tienen DI, y se realiza la misma comparación 
con la percepción de control del estrés. Finalmente, se comparan las estrategias de 
afrontamiento de los progenitores de niños con y sin DI. En el mismo quinto capítulo, se 
presenta la discusión, las conclusiones, las limitaciones del estudio y las posibles líneas 
futuras de investigación.  
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Los resultados del estudio aportan datos sobre los acuerdos conyugales en la 
crianza de los hijos; sobre las variables familiares implícitas en el proceso de ajuste a la 
discapacidad, además de medir la intensidad y el control del estrés y, de forma más 
notable, las estrategias de afrontamiento empleadas por los progenitores de niños con y 
sin discapacidad entre 3 meses y 6 años de edad. Por tanto, se espera que este estudio 
aporte información que pueda ser utilizada en el acompañamiento sostenido a las familias 

























Nota. A lo largo de este trabajo, en general, se hablará de niños o hijos para referirse a 
ambos sexos y se usará la palabra “progenitores” para referirse a padres y madres. 














CAPÍTULO  1: SER PADRES 
 
1.1    La tarea de ser padres  
 
   
1.1.1 Introducción  
1.1.2 Maternidad y paternidad  
1.1.3 Emociones y sentimientos de la llegada de un hijo. 
1.1.4 Responsabilidad de los roles paternos y maternos 
 
1.1.1 Introducción  
En esta primera parte del marco teórico se contextualizan los significados de la 
maternidad y la paternidad, el involucramiento emocional por la llegada de un hijo y se 
hace referencia a los roles que desempeñan los padres en la crianza y cuidado de sus 
hijos.  
El nacimiento de un hijo produce nuevos roles y funciones que ya se inician 
desde el momento en que hombre y mujer saben que serán padres. El mundo emocional, 
cognoscitivo y actitudinal de los futuros padres experimenta cambios (Ramírez & 
Rodríguez, 2014), que no son ajenos a la cultura en la que están inmersos, puesto que la 
cultura aporta significados a las expectativas de la maternidad y la paternidad (Puyana 






& Mosquera, 2005). Las investigaciones señalan que muchos padres manifiestan su 
deseo de vincularse durante la gestación y ser protagonistas junto a la madre de la espera 
del nacimiento (Calderón & Ruiz de Cárdenas, 2010). Los padres se involucran un poco 
en tareas que no impliquen una dedicación continuada y, en actividades de mayor 
movilidad espacial o de representación social de la familia. Por otra parte, las madres se 
encargan del cuidado directo de sus hijos; aunque aún persista una distribución poco 
equitativa de las labores del hogar (Acereda, 2015), que para la madre puede conllevar 
la acumulación de sentimientos negativos en relación con las habilidades de cuidado de 
los hijos (García-Méndez, Rivera & Reyes-Lagunes, 2014).  
1.1.2 Maternidad y Paternidad  
La cultura, con su discurso, simbolismos y representaciones sociales, establece 
expectativas de la masculinidad y feminidad, y de ser padre o madre (Puyana & 
Mosquera, 2005). El significado de estas representaciones sociales es interiorizado por 
cada persona desde tempranas edades, durante el aprendizaje de ser hombres o mujeres. 
En el análisis de los comportamientos sociales del pasado, muchas culturas 
relacionaban a las mujeres con el don de la vida, con la naturaleza; ser padre se asociaba 
con el código, con la ordenanza, y con la protección de la especie (Tubert, 1996). 
Bourdieu (2000) sostiene que la gestación y el parto, donde la protagonista es la mujer, 
se anula en favor de lo propiamente masculino, la fecundación, al conferir especial 
relevancia al papel del hombre en la concepción. 
En la actualidad, algunos fenómenos contextuales han incidido en el cambio de 
las representaciones sociales de la paternidad y la maternidad: el descenso de la 
fecundidad, la inserción a gran escala de la mujer en el mundo laboral, social y 
académico, la vida profesional de las madres que ha ganado espacio al ámbito doméstico 
(Zicavo, 2013), etc.  Participar en ámbitos diversos: maternidad, pareja y trabajo 
organizativo, ha llevado a las madres a varias “rupturas”, la primera y más importante 
es en la familia (León, 2015). La mujer manifiesta su capacidad de autonomía, toma de 
decisiones y resolución de situaciones financieras y puede ser mirada como proveedora, 
al igual que el padre.  






Ante estos cambios sociales, en la vida familiar también surgen nuevos 
paradigmas de la masculinidad, como mayor expresión de los afectos y acercamiento a 
los hijos. Es decir, a su papel de proveedor, al padre se le añade su presencia afectiva 
(Puyana, et al., 2003; Viveros, 2000). Por ello, el cambio cultural que se manifiesta en 
la sociedad, da apertura a nuevas relaciones de género.  
Pero en este contexto de cambios sociales, los padres también se proyectan en lo 
vivido en sus familias de origen como un referente significativo. Estas vivencias se van 
acumulando hasta sentirse confiados y con mejores recursos de afrontamiento a los retos 
y dificultades de la paternidad/maternidad, que posibilitan la formación y la salud 
integral de los hijos, además del crecimiento de los progenitores en dimensiones como 
habilidades parentales, capacidad relacional y afectividad (Clavijo, 2002). Según 
Hernández (1997), a partir de las experiencias de la infancia de los propios padres, sus 
vivencias de satisfacción de sus necesidades emocionales, y teniendo en cuenta el grado 
de congruencia entre el pensamiento, el discurso y la acción de sus progenitores, los 
padres tratan de imitar, superar o compensar lo vivido como hijos con sus propios hijos.  
1.1.3 Emociones y sentimientos de la llegada de un hijo. 
El nacimiento de un hijo produce cambios tanto en la relación de pareja como en 
toda la familia. Implica redefinir la relación en términos sexuales y sentimentales, 
cambios en la dinámica familiar y en la cotidianidad de los padres y las madres en 
aspectos emocionales, cognoscitivos y actitudinales (Ramírez & Rodríguez, 2014). 
Aparecen nuevos roles y funciones: materna y paterna, y con ellos los de la familia 
extensa.  
Antes del nacimiento, ya se producen transiciones trascendentales en la vida 
adulta. La gestación es un periodo único, que prepara para el surgimiento y posterior 
desarrollo del vínculo paterno/materno. Durante el embarazo, la futura madre se 
preocupa por el desarrollo de su hijo o hija, su salud, y se producen cambios de ánimo, 
el miedo al parto o a no resolver las necesidades del niño, etc. Actualmente, muchos 
padres manifiestan su deseo de vincularse y ser protagonistas, junto con la madre, de la 
espera de nueve meses (Calderón & Ruiz de Cárdenas, 2010). Algunos presentan 
inquietudes por su rol de progenitores o de compañeros de sus parejas en el momento 
del nacimiento, entre otras (Herrera & Pavicevic, 2016). Con el acercamiento emocional 






y la conexión con el nonato en su vida intrauterina, su presencia activa va llenando la 
vida de los progenitores, especialmente la diada madre-hijo. Por su parte, el padre 
comienza este proceso, acompañando y apoyando a la madre desde el inicio de la 
gestación. El padre presencia los cambios físicos que causa la gestación, acompaña y 
apoya emocional y físicamente (Vindas, 2010). El acompañamiento y la vivencia mutua 
son buenas estrategias para el establecimiento del vínculo afectivo entre los progenitores 
y posteriormente con el hijo (Bradley & Slade, 2011; Hodnett, Gates, Hofmeyr & Sakala, 
2013; Mellor, 2007; Núñez, 2004; Sapkota, Kobayashi, & Takase, 2012). El apoyo que 
la pareja brinde, la capacidad de adaptación a estos cambios biológicos y psicológicos, 
lleva a una serie de acuerdos personales que se reflejan en la cotidianidad de la relación 
e incidirá positivamente en la calidad de la vida futura de la triada: bebé, madre y padre. 
Así, Manrique de Lara, Miraval, Córdova, De la Mata & Maque (2007) señalan que las 
mujeres embarazadas cuando están acompañadas por el otro progenitor exhiben más 
fortaleza durante la labor del parto y vivencian un aumento en las relaciones afectivas 
con este y el bebé. 
Tras el nacimiento y en la primera infancia, la presencia de los padres en las 
rutinas diarias crea en el bebé vínculos de apego con sus progenitores, con expresos 
beneficios para la familia (Vega, 2010). Este vínculo con el bebé y sus progenitores 
trascenderá favorablemente a sus futuras relaciones socio-afectivas (Cosvoski & 
Martins, 2009; Young, 2013). 
1.1.4 Responsabilidad de los roles paternos y maternos. 
Desde el anuncio, y el posterior advenimiento y la crianza de un hijo, los padres 
y las madres necesitan asumir sucesos y responsabilidades diferentes, como la 
organización y ajustes en las tareas de cuidado y la formación del bebé. En la mayoría 
de los grupos humanos, esta responsabilidad es adjudicada, generalmente a las madres. 
Los sustentos para este rol estaban determinados por la condición biológica de llevar al 
bebé por nueve meses en su vientre, por la lactancia, o por el “instinto materno", entre 
otros. 
No obstante, los cambios contemporáneos han influido en este aspecto 
sociocultural y educativo. Los padres se integran activamente en la crianza y la 
educación de sus hijos. La protección de los bebés sigue siendo prioridad de la madre. 






Más, cuando las mujeres ingresan en el mundo laboral, el hombre se abre a nuevas 
vivencias en el hogar y comparte las tareas domésticas, aunque las comparte en menor 
proporción, al igual que la atención a los hijos. Como afirman Alberdi & Escario (2007), 
se trata posiblemente del fenómeno social que más ha influido en la dinámica de 
composición y funcionamiento familiar, al implicar una nueva posición social para las 
mujeres, incidir en la negociación y distribución de roles y responsabilidades, y ser el 
foco desde el que parten nuevos modelos de organización familiar 
La transformación de las relaciones familiares ha permitido cambios en los 
paradigmas del funcionamiento familiar. La sociedad ha abandonado la visión de la 
paternidad tradicional, de progenitor distante y ausente. Se pretende un modelo con 
mayor protagonismo en la vida de los hijos, como una necesidad de relación mutua y en 
consonancia y reciprocidad con la madre. López, Molina, Martínez, Frutos & Molina 
(2012) sostienen que el rol del padre cuidador puede ser similar al rol de la madre 
cuidadora. Para ello, el padre realiza los ajustes necesarios en la disposición de tiempo, 
energía y recursos de apoyo al sistema familiar. No obstante, los datos indican que la 
participación paterna se destaca en la dedicación al juego con los niños. También se 
brindan a actividades como acostar a sus hijos e hijas o levantarse por la noche si lloran, 
calmarlos cuando están inquietos (Rustia & Abbott, 1993), e impartir disciplina (Bailey, 
1994; Jain, Belsky & Crnic, 1996). Los padres tienden a cooperar fundamentalmente en 
tareas que no implican una dedicación continuada y, si los niños/as son mayores, en 
actividades que requieren más movilidad espacial y/o una mayor representación social 
de la familia como las actividades extraescolares, compartidas por ambos progenitores 
(Menéndez & Hidalgo, 1998). 
Por otro lado, las madres efectúan solas diversas actividades como encargarse de 
la comida de los bebés, el baño o el cambio de pañales, mientras que las actividades 
compartidas con el padre son calmar al bebé cuando llora o hacerlo dormir 
(Baraiaetxaburu, 2009). 
En la totalidad de los estudios, se encuentra que el grado de presencia del padre 
en las rutinas diarias de crianza y cuidado suele ser más significativa en los hogares en 
que ambos padres trabajan (Alberdi & Escario 2007; Rojas, 2009); a pesar de que aún 
persista una distribución nada equitativa de labores hogareñas (Acereda, 2015). Cuando 
la mujer tiene empleo, su esposo colabora en menos de un tercio de las actividades 






domésticas y de las actividades de atención y crianza de los hijos. Por otra parte, si la 
mujer es ama de casa a tiempo completo, el padre participa en una décima parte de estas 
actividades (Gallego, 2012).  Por ello, el compaginar las jornadas laborales con las tareas 
de la casa y el cuidado de los niños, sin posibilidades de tregua o disfrute, implican una 
acumulación de sentimientos negativos en relación con las habilidades de crianza de las 
madres (García-Méndez, et al., 2014).   
   







1.2 La presencia de la discapacidad en la familia  
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1.2.1 Introducción.   
Una vez establecida la cotidianidad de las familias en relación a ser padres, se 
recoge en este apartado el impacto de la discapacidad en la familia, teniendo en cuenta a 
la pareja, a cada progenitor, y de modo específico, a los padres varones, así como a los 
hermanos.   
La transición a la maternidad/paternidad implica, como hemos visto, cambios en 
hombres y mujeres y en su vida familiar. Pero, cuando este hijo o hija tiene una DI, los 
progenitores se ven afectados doblemente, tanto si se conocía el diagnóstico antes del 
nacimiento, como si éste se produce con posterioridad (Federación Estatal de 
Asociaciones de Profesionales de la Atención Temprana–GAT, 2011). Hablar de un 
impacto doble no implica que dicho impacto se conciba con un prisma negativo. De 
hecho, en el ámbito de estudio de la DI, de modo creciente, se está dando un giro en los 
planteamientos que incidían en lo negativo y patologizaban el tener un hijo con 
discapacidad, a planteamientos en los cuales, aun reconociendo que tener un hijo o una 
hija con DI supone una prueba extra para las familias en general y los padres en particular, 
también hay momentos y aspectos positivos (Jess, Hastings, & Totsika, 2017). Esta 
perspectiva adaptativa incide en la capacidad de las familias y de los padres para hacer 






frente a la situación y ser funcionales aun cuando el estrés que pueden experimentar sea 
alto (Suzuki, Hiratanic, Mizukoshia, Hayashid, & Inagakia, 2018).  
Pese a estos planteamientos, algunos estudios se centran de manera específica en 
el significado de la discapacidad en la paternidad dado que la DI enfrenta a los varones 
con las representaciones sociales de sentir en profundidad la masculinidad; por la 
expresión masculina percibida y vivida como una realidad de trascendencia personal 
(Ortega, Torres, Garrido & Reyes, 2012). Un hijo con discapacidad hace que el padre 
delibere sobre sus competencias parentales. En algunos casos frustra la posibilidad de ser 
padre nuevamente, por temor a la discapacidad, o por los estigmas sociales. Puede 
rechazar o menguar el contacto físico con el hijo, o mostrar preferencia por otros hijos 
(Ortega, Torres, Reyes & Garrido, 2010). 
Las relaciones fraternas son relaciones en las que se combinan emociones 
positivas y negativas (Kramer & Kowal, 2005), y esto no difiere sustancialmente cuando 
un hermano tiene una discapacidad (Meyer & Vadasy, 1985). No obstante, las relaciones 
y las responsabilidades pueden ser diferentes. Tener un hermano con DI puede ayudar 
al hermano sin discapacidad a madurar y a fortalecerse. Los hermanos sin discapacidad 
suelen poseer mayor sensibilidad, empatía, comprensión para reconocer las capacidades 
y posibilidades de sus hermanos con discapacidad (Núñez, 2003). Sin embargo, también 
suelen recibir menos atención de los padres o asumir responsabilidades tempranas y, a 
veces, deben satisfacer las expectativas de los padres; o sentir angustia, rechazo o 
frustración en presencia de sus amigos (Fresnillo, 2014; González Valcárcel & López 
Larrosa, 2014). 
1.2.2 Discapacidad, agente estresor en el sistema familiar. 
La DI impacta en toda la familia, y en cada uno de sus integrantes tendrá diferente 
connotación. Dervishaliaj (2013) relaciona el estrés de los progenitores con las 
características del niño (supervisión constante, dependencia, retraso madurativo, 
cuidados de salud), la evaluación cognitiva que los progenitores hacen de la situación 
(competencias parentales, locus de control, satisfacción) y los recursos familiares y el 
apoyo. Así, la auto-percepción de la capacidad de control de los sucesos vitales es menor 
en los padres de niños con TEA que en los padres de niños con síndrome de Down y de 
niños sin trastornos en su desarrollo (Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz, & Ellis, 2007). 






En general, los progenitores de niños con Trastorno del Espectro Autista (TEA) 
experimentan niveles más altos de estrés que los padres y madres de niños con un 
desarrollo típico (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005). A veces, la falta 
de conocimiento sobre el manejo de la discapacidad hace que las respuestas de los padres 
y las madres se manifiesten con crisis como indiferencia o descarga emocional en los 
otros hijos y con toda la familia (Acuña, Cabrera, Medina, & Lizarazo, 2017). Los 
recursos psicosociales funcionan para disminuir la ansiedad y mejorar el bienestar 
principalmente en condiciones de alto estrés (Benson, 2015); sin embargo, no todo 
apoyo social es igualmente eficaz como protector contra el estrés. Lo más efectivo es 
tener alguien cercano en quien confiar (Vázquez, Crespo, & Ring, 2000). 
Si existe una división de roles diferenciados padre-madre, de modo que el padre 
es el proveedor y la autoridad de la casa, y la madre la cuidadora y responsable de hogar, 
la madre puede sentirse sobrecargada de actividades y roles sin tiempo propio por la 
responsabilidad de los quehaceres cotidianos y las demandas del niño con discapacidad, 
dependiente de su complejidad y la etapa de desarrollo. De hecho, las madres 
experimentan más niveles de estrés que los padres en el cuidado y crianza de sus hijos 
(Pérez-López, et al., 2011; Picardi, et al., 2018). La experiencia de la maternidad de un 
hijo/a con DI implica un profundo efecto en las mujeres. Brock (2015) estudió a veinte 
madres australianas cuyos hijos tenían una discapacidad. Todas ellas manifestaron 
haberse sentido alienadas y percibir el estigma social, afirmando que nadie puede 
realmente comprender el suceso si no lo ha vivido.  
Si el padre tiene preocupaciones económicas y exceso de trabajo, puede 
desarrollar estrés, lo cual puede generar discusiones en la pareja (Ferrer-Honores, 
Miscán-Reyes, Pino-Jesús & Pérez-Saavedra, 2013). No obstante, otros estudios indican 
que no existen diferencias en el estrés (Dabrowska & Pisula, 2010), ni en los niveles de 
ansiedad y los síntomas depresivos de padres y madres de niños con discapacidad. De 
hecho, padres y madres tenían una visión similar de los retos y dificultades a los que se 
enfrentaban (Picardi, et al., 2018).  
1.2.3 Pareja 
La discapacidad es un agente estresor para los progenitores. No obstante, los 
estudios no son concluyentes con respecto a la probabilidad de que la pareja se disuelva 






o continúe unida (Seligman & Darling, 2009). En algunos casos, la presencia de esta 
condición de vida es fuente de constantes conflictos y un factor precipitante de 
disolución conyugal. En otros, el infante es una fuente de alianza entre los cónyuges para 
cubrir con éxito las demandas de la circunstancia (Sánchez, 2006).  
En algunas ocasiones, la aparición de un hijo con DI en la familia provoca crisis 
en las relaciones de pareja, violencia física y psicológica, especialmente cuando ya 
existían problemas previos (Pérez & Menéndez, 2014). Se produce un distanciamiento 
de los cónyuges al crearse un vínculo afectivo más fuerte con el hijo y al relegar a la 
pareja, lo que se puede acompañar de sentimientos de soledad, falta de reconocimiento, 
deficiente comunicación, separación o abandonado (García & Bustos, 2015). En otras 
ocasiones, hay diferencias de opinión en la forma de brindar los cuidados, una 
inadecuada distribución de las responsabilidades de cuidado, falta de comprensión o 
conflicto de intereses (Meirsschaut, Roeyers & Warreyn, 2010). A veces, los conflictos 
son abiertos y se acompañan de distanciamiento; en otros son encubiertos, con 
sentimientos negativos, que van acumulándose sin ser expresados, con lo que aparece el 
resentimiento y el enfriamiento de la relación (Terranova-Zapata, Acevedo-Velasco & 
Rojano, 2014). 
Por el contrario, en otras familias la pareja se forja, fortalece y revaloriza el 
matrimonio con el resto del núcleo familiar (Acuña, et al., 2017). Así, en un estudio 
realizado por Soto, Valdez & Morales (2013), estudiando a 53 parejas con hijos con 
discapacidad, el 63% de los participantes señaló su relación matrimonial como buena y 
estable, y el 57% manifestó el deseo de permanecer juntos de por vida. 
1.2.4 Padres  
La investigación científica y la experiencia clínica informan de que el proceso de 
crianza de los hijos puede estar acompañado de experiencias estresantes (Awwad, 2016; 
DeHoff, Staten, Rodgers, & Denne, 2016; Dos Santos & Lopes, 2016). Estas vivencias 
son continuas y significativas si el hijo tiene problemas crónicos de salud, 
discapacidades en el desarrollo o algún patrón de conducta perturbadora (Bauermeister, 
Cumba-Avilés, Martínez & Puente, 2008). 






Inevitablemente el advenimiento de un hijo con discapacidad es un hecho que 
origina un impacto en la constelación familiar y en cada uno de los progenitores. Al 
inicio de este suceso, los padres suelen reaccionar con bloqueo emocional, 
posteriormente se presenta la fase de incredulidad o negación como mecanismo de 
defensa, acompañada de sentimientos de culpa, frustración y miedo (Fernández-
Alcántara, Pérez-Marfil, Catena-Martínez, Pérez-García & Cruz-Quitana, 2016).  
Pueden acompañar a los padres, la ira, la agresividad, la inseguridad, la incertidumbre y 
la impotencia ante el futuro del hijo y su familia (Alcíbar-Sánchez & Velásquez, 2014). 
También sus estados de ánimo fluctúan entre la tristeza y la alegría, aunque, como 
indican Bastidas, Ariza & Zuliani (2013), estas manifestaciones ayudan a visualizar la 
realidad del suceso; por cuanto las primeras emociones tienen su origen en las 
preconcepciones sociales y culturales acerca de la condición de los niños y sus familias; 
las segundas están vinculadas con las potencialidades, los logros, la relación amorosa 
que se construye en la convivencia, lo cual favorece el cambio de las concepciones. 
El futuro del hijo con discapacidad es una inquietud constante de todos los padres: 
“¿qué sucederá con mi hijo, cuando no estemos?”, especialmente en casos de DI. Lo más 
complicado para los padres es la cantidad de recursos económicos que requieren para 
atender a sus hijos con discapacidad. Muchas veces las madres se desligan del mundo 
laboral para dedicarse completamente a la atención del hijo o hija. Por lo tanto, las 
entradas económicas de la familia se reducen con el consiguiente estrés familiar (Ramírez 
& Mogollón, 2013). Las condiciones de menor ventaja social y económica pueden 
provocar mayor estrés masculino, lo cual termina afectando a su satisfacción familiar 
(Shin & Viet, 2009). Otra fuente de preocupación tiene que ver con la elección del centro 
educativo. Los datos indican que prefieren lugares donde tengan adecuados recursos 
materiales y humanos, que les hayan recomendado otros padres y sea el mismo centro 
educativo de todos sus hijos (Benítez, 2014). Otra preocupación es la integración laboral 
y la ausencia de posibilidades laborales (Mcmillan, 2006).  
No obstante, la preocupación y el estrés de ambos progenitores puede ser 
diferente. Así, algunos estudios han señalado que las madres sufren mayores niveles de 
estrés que los padres, quizá debido a sus mayores responsabilidades en el cuidado, 
mientras que en otros estudios no se han encontrado diferencias en el estrés 
experimentado por padres y madres (Lanfranchi & Vianello, 2012). 






Por tanto, existen múltiples fuentes de incertidumbre en las familias en las que 
uno de sus miembros tiene una DI. Las familias requieren satisfacer varias necesidades 
para su bienestar. Mercado & García (2010) estiman que las principales necesidades 
están asociadas a los obstáculos para la vida independiente y la integración en la 
sociedad ligados a factores como la edad de los hijos y a los apoyos familiar y social. 
Por tanto, las familias necesitan fundamentalmente información, formación y apoyo, 
esto es, comprender, formarse en estrategias de comunicación y de interacción social, 
apoyo emocional y social (Slattery, McMahonb & Gallager, 2017). 
1.2.5 El padre y lo masculino ante la discapacidad 
La construcción de la identidad masculina se consolida con la paternidad, como 
forma de inserción social, y contribuye al modelo de autoridad de los hombres. Parte de 
la socialización de género, en la que se espera 1) el éxito en las esferas y ámbitos 
sociales, como son la posesión de bienes, una profesión, una familia e hijos; y 2) que 
proporcione bienestar a su familia (Ortega, Centeno, & Castillo, 2005). La paternidad es 
una forma de expresión de la capacidad masculina; percibida y vivida como una 
posibilidad real de trascendencia personal (Ortega, Torres, Garrido & Reyes, 2012). El 
significado de la paternidad para los padres simboliza sentir la masculinidad profunda, 
esencial y real (Torres, Ortega, Garrido & Reyes, 2008). A los hombres, les brinda la 
oportunidad de vivir y expresar sus sentimientos con sensibilidad; la búsqueda de un 
nuevo ser y saber ser (Araya, 2007). 
No obstante, la presencia de un hijo con DI incrementa la preocupación paterna 
por el estigma social, el rechazo de la sociedad, la restricción de oportunidades 
educativas y laborales con un futuro restringido, y les lleva al cuestionamiento de sus 
competencias parentales (Ortega, Salguero & Garrido, 2007; Ortega, Torres, Garrido & 
Reyes, 2006). En ciertas ocasiones, frustra por siempre la posibilidad de procrear otra 
vez, sea por temor a la discapacidad, o por los estigmas sociales. La tensión de la 
discapacidad provoca una reflexión profunda sobre la situación de su hijo, el sentido de 
la vida y su rol paterno. Se pueden dar respuestas de negación de la discapacidad o su 
grado, un sentimiento de incapacidad de engendrar un hijo sano, delegación del cuidado 
en la madre, rechazo o disminución del contacto físico con el hijo, preferencia por los 
hijos sin discapacidad, desajuste en la relación de pareja (desacuerdos y discusiones 






sobre la atención al niño), a veces, abandono del hogar y frustración para afrontar los 
impedimentos económicos (Ortega, Torres, Reyes & Garrido, 2010). No obstante, 
también hay padres que acarician, hablan, juegan con sus hijos y se involucran en su 
educación (Reyes, Ortega, Torres & Garrido, 2012). Los padres necesitan extensos 
periodos de tiempo para sentirse bien y conectar con la cotidianidad. A veces nunca 
desaparecen completamente los sentimientos de tristeza y pérdida; sin embargo, tienen 
una nueva perspectiva de la vida y saben priorizar lo importante (Reyes, Ortega, Torres 
& Garrido, 2012). La paternidad, por tanto, puede vivirse como una experiencia que 
reclama responsabilidades y otorga satisfacciones, aun cuando se atraviesen hechos 
inesperados como la discapacidad. 
1.2.6 Hermanos 
Los hermanos, después de los padres, son los familiares que viven con mayor 
intensidad la presencia de la discapacidad. Inicialmente, los padres pueden informar a la 
familia extensa y a los otros hijos, si los hay, y pueden no hacerlo. De hecho, hay familias 
en las que domina una dinámica de silencio. Lizasoáin & Onieva (2010) destacan que la 
principal demanda de los hermanos de las personas con DI es la necesidad de estar 
informados: situación, evolución, etc., para comprender lo que está sucediendo, 
colaborar en el cuidado y protección, y no sentirse desplazados. Cuando los hijos sí 
saben que su hermano tiene una discapacidad, tal y como sucede cuando no hay 
discapacidad, las relaciones fraternas se impregnan de emociones negativas y positivas. 
No obstante, se dan particularidades específicamente relacionadas con la discapacidad. 
Cada hijo enfrenta de forma diferente la situación familiar: a unos les resulta más 
complejo que a otros. Puede ser una experiencia positiva que les ayude a madurar y a 
hacerse más fuertes frente a determinadas situaciones; sabiendo reconocerlas y 
afrontarlas, incluso a través de los celos y la frustración (Dykens, 2006). En general, los 
hermanos de personas con discapacidad poseen mayor sensibilidad y empatía hacia los 
demás. Se caracterizan por ser más comprensivos con las limitaciones y los sufrimientos 
humanos, y existe más predisposición a reconocer sus capacidades y posibilidades 
(Núñez, 2003). 
No obstante, la bibliografía señala que, si los padres se vuelcan en el hijo con DI, 
el resto de los hijos recibe una supervisión disminuida. El hijo sin discapacidad puede 






convertirse en un miembro en segundo plano en el entorno familiar, mientras el centro 
de atención es su hermano que, por sus limitaciones, tiene ciertos privilegios (Iriarte & 
Ibarrola-García, 2010). En otras ocasiones, los padres desarrollan altas expectativas 
sobre los hijos sin discapacidad, esperando logros y el cumplimiento de metas que no 
esperan alcanzar con el hijo con discapacidad. Por todo esto, el hermano sin discapacidad 
experimenta múltiples emociones: enojo, celos por la atención brindada por los padres, 
miedo a no cumplir las expectativas de sus mayores, preocupación porque el problema 
se agrave y por la responsabilidad futura, culpa por sentir enojo o vergüenza, confusión, 
soledad, resentimiento, agresividad o presión por el aumento de la carga de trabajo 
cotidiano (Lizasoáin et al., 2011). En el ámbito de la educación, si los hermanos están 
en el mismo centro, la fratría sin discapacidad puede sentir angustia, rechazo y a veces 
frustración por las escenas complicadas en presencia de sus amigos (Fresnillo, 2014). 
No obstante, la relación es diferente con el tiempo, siendo más sencilla en la infancia y 
la adultez, y complicándose en la adolescencia y la vejez (Mailick, Greenberg, Orsmond 
& Lounds, 2006).  La mejora en la calidad de vida de los padres hace que aumente su 
promedio vital, y son los hermanos quienes se enfrentan al compromiso de cuidar y 
proteger a sus padres cuando envejezcan y a su hermano con discapacidad. Al asumir el 
rol de cuidadores, eligen con esmero a sus amistades; especialmente, sus parejas, como 
afirman González Valcárcel & López Larrosa (2014), a las que ponen la condición de 
aceptar al hermano con DI. Luego van respondiendo a otras necesidades como 
preocupaciones futuras, envejecimiento de los padres, asunción de roles de cuidado y 
responsabilidad (Alcíbar-Sánchez & Velásquez, 2014). 
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1.3.1   Introducción  
En este apartado se revisan la percepción social de la discapacidad, las actitudes 
frente a la discapacidad y las percepciones que poseen las familias de las personas con 
DI. 
Innegablemente, existe una visión social de la discapacidad. Los humanos, desde 
nuestros inicios como especie, hemos cuidado de nuestros semejantes con discapacidad 
(Toledo, 1981). Pero, a lo largo del tiempo, la cultura ha ido moldeando nuestra visión 
de la misma. De modo que, ha habido grupos sociales que rechazaban o excluían a sus 
miembros con discapacidad u otros que la aceptaban o toleraban, pero no de modo 
completo.  
Los padres de un niño o niña con DI viven inmersos en una cultura que 
proporciona una visión sobre la discapacidad, y que se ve influida recíprocamente por la 
visión que los propios profesionales tienen de la misma. Por ejemplo, con respecto a la 
discapacidad, el modelo médico generalmente ha transmitido una visión patológica, 
mientras que el modelo social se ha ocupado de los marcos de referencia de los 
profesionales en la construcción social del significado de la discapacidad (McLaughlin, 
2005). Por esto, es importante considerar las percepciones y actitudes sociales y las 
percepciones de los profesionales que trabajan con las personas con discapacidad, lo que 
los propios padres perciben de estos profesionales y cómo perciben ellos mismos la 
discapacidad de sus hijos e hijas. 






1.3.2   Percepción social de la discapacidad  
La percepción social engloba los procesos por los cuales los individuos llegan a 
comprenderse entre sí, en los mismos escenarios sociales (Kassin, Fein & Markus, 
2013). En el continuo proceso de construcción social, los estereotipos, prejuicios, 
normas, actitudes y representaciones sociales se instauran como parte de la herencia 
cultural que ordena el pensamiento de qué y cómo se percibe, y qué se omite en dicho 
proceso (Gilson, Cooke & Mahoney, 2005). 
Desde el paradigma médico-biológico, las personas con discapacidad se perciben 
diferentes al centrarse en la deficiencia e ignorar sus capacidades y potencialidades 
(Alfaro-Rojas, 2013). Actualmente, este paradigma ha dado paso a un planteamiento de 
derechos humanos, de igualdad, en el que, se han modificado las representaciones 
colectivas sobre la DI, aunque algunas concepciones pretéritas siguen subsistiendo, 
enlazadas con nuevos conocimientos y con nuevas formas lingüísticas para referirse a 
ella (Molina, Nunes & Vallejo, 2012).   
1.3.3   Actitudes frente a la discapacidad 
Según la Organización Mundial de la Salud (2011), las creencias, actitudes y 
expectativas negativas constituyen una de las barreras más significativas para la 
inclusión de las personas con discapacidad. Las actitudes y expectativas de la sociedad 
determinan, en gran medida, el grado de inclusión para vivir, desarrollar, aprender, amar 
o trabajar (Molina, et al., 2012). Según la RAE, un estereotipo es una imagen o idea 
aceptada por un grupo con carácter inmutable. Los estereotipos vinculan ciertos rasgos 
a un grupo determinado en comparación con otros (Kassin, et al., 2013) y pueden 
estigmatizar y excluir (Selman et al., 2017).  Pryor, Reeder & Monroe (2012) distinguen 
cuatro tipos de estigmas: estigma público (reacciones sociales), estigma estructural o 
institucional (entidades que restringen los derechos y oportunidades, legitimando las 
diferencias de poder), auto-estigma (las víctimas reflexionan sobre su imagen social 
desvalorizada); y estigma por asociación. Las personas con discapacidad y sus familias 
pueden experimentar los cuatro tipos de estigmas. 
Informa la RAE, una actitud es una disposición de ánimo manifestada de algún 
modo. Siguiendo a Glenn & Cunningham (2001), muchas personas mantienen una 






actitud negativa hacia las personas con DI, especialmente hacia las personas con 
síndrome de Down, y dicha actitud tiene un efecto nocivo en la vida de estas personas 
(Elias, Vermeer & T’ Hart, 2005).  
La idea de incluir a las personas con discapacidad en todos los aspectos de la 
vida cotidiana es continuamente desafiada por las actitudes negativas y los estereotipos 
de la sociedad que busca la perfección (Molina & Illán, 2008). La discriminación se 
mantiene latente en la vida de las personas con DI en los ámbitos familiar, escolar, 
laboral y social. Generalmente, existen grandes dificultades para participar plenamente 
en los contextos a los que acceden, particularmente en el entorno escolar y laboral 
(Gómez & Cardona, 2010). El acceso a la educación de los niños con DI ha mejorado 
en la actualidad; sin embargo, la inclusión académica y social tiende a estancarse. La 
inclusión educativa como mandato político se conserva sin contribuir con los recursos 
necesarios que amparen sus compromisos. El sentimiento de abandono e inseguridad de 
los profesionales de la educación, la falta de experiencia en inclusión y la incoherencia 
de las actitudes del profesorado entre la teoría de inclusión y la práctica pedagógica 
precisan un contexto poco comprometido, de facto, con la inclusión educativa (Pérez-
Jorge, Alegre de la Rosa, Rodríguez-Jiménez, Márquez-Domínguez & De la Rosa, 
2016). Los sentimientos de competencia del profesorado frente a la integración y la 
inclusión escolar ponen de manifiesto la inseguridad que sienten al verse enfrentados a 
este proceso. Para Damm (2009), los maestros en sus actividades pedagógicas muestran 
actitudes positivas y negativas, que fluctúan entre la indiferencia, la sobreprotección, las 
bajas expectativas y la aceptación de los niños con barreras para el aprendizaje, porque 
predomina la idea de que la escuela especial es el espacio educativo más apropiado. 
Pese a este escenario, actualmente, existen actitudes gubernamentales e 
individuales a favor de la inclusión. Desde las unidades educativas se sensibiliza hacia 
una educación con educandos diversos y ciudadanía comprometida, de ayuda y apoyo 
de la colectividad hacia las personas con discapacidad (Andréu, Ortega & Pérez, 2003). 
En la percepción social de los profesores, la escuela tiende a la aceptación de los 
estudiantes con necesidades educativas específicas, resaltando la importancia de la 
capacitación del profesorado, la gestión de espacios adecuados para la atención de los 
niños, y tiempo para intercambiar experiencias pedagógicas en función de los apoyos 
requeridos por cada estudiante. El rol del docente es percibido como significativo por la 






atención personalizada, el permanente apoyo, la motivación que se brinda al niño y las 
actividades concretas para el logro del aprendizaje (Damm, 2009). No obstante, las 
personas con DI siguen sufriendo discriminación en la escuela, según algunos estudios, 
más frecuente en educación primaria que en educación secundaria (Jiménez & Huete, 
2003) o menor en la etapa infantil y mayor en la escolarización secundaria y 
postsecundaria según otros (Damm, 2009; Gómez & Cardona, 2010). Los padres, en 
general, muestran actitudes positivas a la inclusión educativa de sus hijos, argumentando 
que comparten los principios de la inclusión, más no están de acuerdo con la forma en 
que ésta se lleva a cabo, señalando la falta de recursos materiales y humanos para su 
óptimo desarrollo; y tampoco concuerdan con los instrumentos de intercambio de 
información utilizados (Benítez, 2014).  
1.3.4   Percepción familiar de las personas con Discapacidad intelectual  
La presencia de la DI en los hogares hace que en muchas familias exista una 
percepción de cambio en sus vidas.  Aparecen sentimientos de desamparo e injusticia, 
se sienten expuestos y vulnerables, y empiezan los procesos de ajuste dependientes de 
sus capacidades para adaptarse a la discapacidad (Núñez, 2008). Cada familia es única 
y diferente a las demás, y su percepción de la discapacidad y de sus vidas con respecto 
a ella tendrá un significado diverso.  
En ocasiones, un mismo suceso es valorado por unos padres como positivo y por 
otros como negativo, dependiendo de variables como los estilos de afrontamiento, las 
expectativas personales, las experiencias pasadas o las creencias. Ciertos padres 
perciben mejoras en la afinidad familiar relacionadas con la discapacidad y que sus vidas 
se han enriquecido en ciertos aspectos. Otros describen sufrimiento (pasado y actual) 
por su situación (Arellano & Peralta, 2012). Algunas familias consideran un auténtico 
privilegio convivir con un familiar con DI, pues incrementa la sensibilidad, la 
autoestima, ayuda a disfrutar de las cosas pequeñas, a ser más sincero, a percibir la 
realidad desde otra perspectiva, en definitiva, a ser mejores personas o, al menos, a 
encontrarse en tranquilidad (González-del-Yerro, Simón-Rueda, Cagigal-Gregorio & 
Blas-Gómez, 2013). Otros progenitores se sienten orgullosos de su hijo, poseen una 
visión de la vida más positiva y confirman haber experimentado un auto-crecimiento 
(Skotko, Levine & Glodstein, 2011). 






Las percepciones sobre la discapacidad en la familia podrían estar relacionada 
con la edad de los cuidadores. Chou, Lee, Lin, Kröger & Chang (2009) observaron que 
los familiares jóvenes percibían una menor calidad de vida y menos apoyos de la familia, 
sumado a ello tenían una visión más negativa de tener un miembro en la familia con 
discapacidad y manifestaban mayores preocupaciones sobre el cuidado futuro.  
Otra variable que puede relacionarse con diferencias en la percepción de la 
discapacidad tiene que ver con los profesionales. Algunos padres perciben sus relaciones 
con los profesionales como una continua carrera de obstáculos llena de dificultades, que 
hace que se sientan solos e incluso poco apoyados por sus propias familias (Cruz-
Escabosa, Sorroche-Rodríguez & Prados-García, 2006). Aportar a los progenitores 
información adecuada, con un lenguaje claro, no técnico y lo antes posible, no solo es 
mejor para favorecer la comprensión de los padres (Cruz-Escobosa et al., 2006) sino que 
este tipo de comunicación puede favorecer la respuesta de los progenitores y su visión 
de la discapacidad. Tal y como señalan Harnett, Tierney, & Guerin (2009) suscribiendo 
a Cunningham, unas buenas prácticas profesionales al proporcionar el diagnóstico a los 
padres previenen la aparición de estrés, facilitan los procesos de apego, además de que 
sientan las bases para una relación padres-profesionales más positiva. En este mismo 
sentido se pronuncian Arellano  &   Peralta (2015) añadiendo la necesidad de escuchar 
y establecer comunicaciones de doble vía con un alto grado de implicación.  
Además de la edad y las relaciones con los profesionales, que son la red de apoyo 
formal de los padres, el apoyo social informal se constituye en un relevante factor 
diferenciador de las percepciones familiares sobre la DI (Aranda & Pando, 2013).  Según 
Pérez & Martín (1995) existen cuatro niveles de apoyo para los familiares de las 
personas con DI: en el primer nivel se tienen en cuenta las características estructurales 
de la red social de la familia como el número de personas que conozcan, en el nivel II se 
tiene en cuenta la calidad de las relaciones, que contribuyen a satisfacer las necesidades 
de afiliación y apego y proporcionan sentimientos de control de la situación, en el nivel 
III se sitúa la confianza en el vínculo afectivo existente, mientras en el nivel IV se 
incluyen las conductas de apoyo y las muestras de afecto. 








CAPÍTULO 2: FUNCIONAMIENTO FAMILIAR 
 
  
   2.1 Funcionamiento familiar y recursos 
 
2.1.1 Introducción  
2.1.2 Funcionamiento familiar 
2.1.2.1 Cohesión familiar 
2.1.2.2 Adaptabilidad familiar 
2.1.2.3 Satisfacción familiar 




2.1.1 Introducción  
En este apartado se revisan los recursos internos de la familia como la cohesión y 
la adaptabilidad, que pueden traducirse en mayor o menor satisfacción familiar. A 
continuación se consideran los recursos externos como las redes de apoyo, especialmente 
necesarias cuando un hijo tiene DI. 
La familia se distingue por las funciones de garantizar la supervivencia, proporcionar 
apoyo afectivo y madurativo, por generar sentimientos de pertenencia, y proveer y 
socializar a sus miembros (López Larrosa & Escudero, 2013). La cohesión y la 
adaptabilidad familiar, cuando tienen valores ajustados, suponen un recurso interno de las 
familias para hacer frente a la discapacidad. Ante la discapacidad, como sucede con otros 
acontecimientos que pueden producirse en la vida de las familias, se pone en juego la 
capacidad del sistema familiar para adaptarse (Rolland, 2000) y mantener el equilibrio 
(Bailón, 2007). La calidad de este equilibrio, en concreto el agrado con el funcionamiento 







de la familia en función de la proximidad entre sus miembros y su autonomía y su 
capacidad de adaptarse, se relacionará con la satisfacción de sus miembros (Sanz, 2008). 
No obstante, el equilibrio de las familias depende también del contexto extrafamiliar, de 
modo que, los apoyos extrafamiliares, impactan en un sentido más o menos positivo, en 
el propio sistema familiar (Polaino-Lorente & Martínez, 2003).  
2.1.2 Funcionamiento familiar 
La familia está conformada por un conjunto de personas que comparten 
convivencia, consanguinidad, parentesco, afectividad, y cuyos patrones relacionales están 
determinados por los valores socioculturales del contexto y lo que construyen en común 
(López Larrosa & Escudero, 2013; Louro, et al.,  2002). La familia desarolla unas 
funciones esenciales al garantizar la supervivencia, proporcionar apoyo afectivo y 
madurativo, sentimientos de pertenencia, proveer y socializar a sus miembros (López 
Larrosa & Escudero, 2013). El funcionamiento familiar es el conjunto de atributos que 
caracterizan a la familia como sistema y explican las regularidades encontradas en los 
comportamientos de los miembros del sistema familiar (McCubbin & Thompson,1987). 
Desde una perspectiva sistémica (Klein & White, 1996; López Larrosa y 
Escudero, 2013), la familia es un todo más que la suma de sus integrantes porque lo 
esencial es la relación entre sus miembros y con el exterior. La familia está configurada 
por subsistemas familiares como el conyugal, el parental o el filial. Estos subsistemas 
familiares se organizan y se diferencia por medio de límites (Maganto, 2004). Los 
miembros individuales de la familia y sus subsistemas poseen diversos grados de poder, 
cumplen determinadas funciones y desempeñan diversos roles dentro de la familia y con 
respecto al exterior (López Larrosa & Escudero, 2013).  
 Uno de los modelos de funcionamiento familiar más ampliamente desarrollados 
en el marco de la teoría sistémica es el modelo circunflejo de Olson (Olson, Bell, & 
Portner, 1982; Olson, Russell, & Sprenkle, 1989). Este modelo considera dos 
dimensiones esenciales que serían el destilado relacional de la familia: la cohesión y la 
adaptabilidad (López Larrosa, 2002). Además, dentro del modelo se identifica una 
tercera dimensión facilitadora: la comunicación (Olson, 1993). La comunicación se 







asume que facilita que las familias y las parejas se “muevan” en las otras dos 
dimensiones. La comunicación se refiere a las habilidades de escucha, de conversación, 
de self-disclosure (auto-revelación), claridad, continuidad, respeto y consideración. De 
la cohesión y la adaptabilidad familiar, se hablará en los próximos apartados. 
2.1.2.1 Cohesión familiar 
La cohesión está determinada por los lazos emocionales que los miembros de la 
familia tienen unos con otros y el grado de autonomía personal que experimentan (López 
Larrosa, 2002). La cohesión se traduce en conductas como hacer cosas juntos, tener 
intereses comunes, compartir tiempo y espacio, lo cual permite que cada familia 
mantenga su unidad como núcleo afectivo, y a la vez, la individualización y el desarrollo 
personal de cada uno de sus miembros. La clave de esta dimensión es el equilibrio entre 
la unión de sus miembros y el grado de autonomía de cada uno de ellos. Una 
diferenciación extrema amenaza con desintegrar a la familia y una no individualización 
amenaza con destruir el espacio para el crecimiento personal (Cami i Dealbert, 2009).  
En la etapa evolutiva familiar en la que los hijos son pequeños, hay la necesidad 
de que la familia se vuelque en sí misma, que esté más cohesionada, para poder satisfacer 
las demandas prácticas y emocionales de la atención a los más pequeños. No obstante, 
cuando la DI irrumpe en la familia, puede desestructurarla, especialmente a las familias 
con un bajo nivel de cohesión (Rolland, 2000). Los diferentes estudios arrojan resultados 
distintos con respecto a los niveles de cohesión en familias cuyos hijos tienen una 
discapacidad. Algunos autores han encontrado niveles de cohesión familiar extremos, alta 
y baja cohesión, en familias de niños con retraso del desarrollo (Kandel & Merrick, 2007). 
Otros autores no han encontrado diferencias en familias con niños con síndromes: Prader-
Willi, Down, Williams y X frágil (Lanfranchi & Vianello (2012). Unos estudios informan 
de niveles de cohesión positivamente altos al percibir altos índices de unión y apoyo entre 
los miembros de la pareja ante un evento estresor puntual relacionado con el diagnóstico 
de síndrome de Down de sus hijos (Choi & Van Riper, 2016; Nelson et al., 2016; Serrano 
& Izuzquiza, 2017; Skotko, et al., 2011; Skotko, Levine, Macklin & Goldstein, 2015). Y 
otros estudios han encontrado puntuaciones más bajas en cohesión en familias de niños 







con DI comparados con familias de niños sin DI (Cuzzocrea, Larcan, & Westh, 2013; 
Lanfranchi & Vianello, 2012). 
Algunos autores consideran que la cohesión enriquece al sistema familiar al 
proporcionar valores positivos relacionados con el cuidado del hijo con DI, como sucede, 
por ejemplo, cuando los hijos tienen síndrome de Down (Choi & Van Riper, 2016; 
Lanfranchi & Vianello, 2012; Nelson et al., 2016; Skotko, et al., 2011; Skotko, et al., 
2015).  
Diferentes investigaciones han relacionado la cohesión familiar con distintas 
dimensiones sociales de los padres y con variables individuales. Por ejemplo, se ha 
encontrado que la baja cohesión familiar se relaciona con más estrés parental, mientras 
que, cuando la cohesión familiar es más elevada, los padres perciben mayor bienestar 
individual y familiar (Mitchell, Szczerepa, & Hauser-Cram, 2016). Las madres que 
informan de menor estrés y perciben que su familia está más cohesionada, informan de 
mayor satisfacción familiar y un menor uso de estrategias de afrontamiento centradas en 
la emoción (hablaremos de las estrategias de afrontamiento más adelante) (Lightsey & 
Sweeney, 2008). En un estudio realizado en Florida con 117 madres de niños 
diagnosticados con trastorno del espectro autista (TEA), de las cuales 73 eran hispanas y 
44 eran blancas no hispanas, se relacionó la cohesión con el estrés y el optimismo. En 
ambos grupos, los síntomas depresivos elevados estaban asociados con menores niveles 
de optimismo y cohesión familiar, y con menor apoyo de amigos y familia (Ekas et al., 
2016). La cohesión familiar se relacionaba con mayor optimismo y con el apoyo de la 
familia y el cónyuge. En las familias blancas no hispanas había una relación positiva entre 
la cohesión y el apoyo de los amigos y el optimismo; mientras en las familias hispanas, 
el apoyo de los amigos era menor, pero era mayor el de la familia.  
Por tanto, la cohesión familiar, parece una dimensión relevante para ser estudiada 
en las familias en las que un hijo tiene DI, pudiendo constituirse, según los resultados de 
algunas investigaciones, en un recurso con el que cuentan las familias, y en una variable 
que, al relacionarla con otras, se traduce en mejoras para la familia y para los 
progenitores. 
 







2.1.2.2 Adaptabilidad Familiar 
La adaptabilidad familiar es la capacidad del sistema para cambiar sus roles y reglas 
en respuesta al estrés generado por alguna situación en el ciclo evolutivo de la vida 
familiar y al estrés generado por los sucesos vitales que puedan ocurrir a alguno de sus 
miembros (Cami i Dealbert, 2009).  
Cuando en una familia se diagnostica una DI, se pone a prueba la capacidad del sistema 
familiar para adaptarse al estresor que supone ese diagnóstico y adaptarse a las exigencias 
que imponga el cuidado de la discapacidad (Rolland, 2000). La adaptabilidad, al igual 
que la cohesión, son dimensiones circulares en el modelo de Olson, de modo que, los 
niveles óptimos son los intermedios. No obstante, se carece de medidas óptimas de 
cohesión y adaptabilidad en muestras ecuatorianas y tampoco se cuenta con medidas 
cuando los hijos son pequeños y tienen una discapacidad. Los estudios realizados en otras 
latitudes, en general, comparan la adaptabilidad de las familias de niños con y sin 
discapacidad o relacionan la adaptabilidad con otras dimensiones individuales y 
familiares (Villavicencio y López Larrosa, en prensa). Por ejemplo, Cuzzocrea et al. 
(2013) encontraron que los padres de niños con discapacidad, comparados con padres de 
niños con desarrollo típico, tenían puntuaciones más bajas en adaptabilidad familiar, 
especialmente los padres de más edad (30-40 años vs 50-60 años). Igualmente, Higgins, 
Bailey y Pearce (2005) informaron de menores niveles de adaptabilidad familiar en 
familias de niños con TEA (Trastorno del espectro autista) comparados con grupos 
control. En otros estudios, se ha encontrado que la adaptabilidad familiar, junto con la 
satisfacción y la cohesión, favorece el ajuste de los padres (Barrientos, Vera, & Hurtado, 
2015, Meral, Cavkaytar, Turnbull, & Wang, 2013; Villavicencio-Aguilar & López-
Larrosa, 2019). 
2.1.2.3 Satisfacción familiar 
   La satisfacción familiar es el nivel de agrado con el funcionamiento familiar, 
especialmente referido a la unión entre sus miembros y la autonomía que experimentan 
(cohesión) y a la flexibilidad del sistema (adaptabilidad) (Sanz, 2008). Para otros autores, 
la satisfacción familiar tiene que ver con que los miembros de la familia se sientan 







aceptados y validados los unos por los otros, con interacciones cooperativas (Martínez, 
2001). La satisfacción familiar se considera relacionada con indicadores de calidad de 
vida y con las habilidades para afrontar el estrés (Guillén, et al., 2013; Viqueira & López 
Larrosa, 2017). La alta satisfacción con el funcionamiento de la familia está asociada con 
una mayor capacidad de afrontamiento, mayor bienestar emocional de los padres y 
evaluaciones más positivas de las situaciones tensas que experimentan (Resch, Elliott, & 
Benz, 2012a). 
Parece que unos niveles altos de comunicación efectiva se relacionan con mayor 
satisfacción familiar, como propone el modelo circunflejo. Algunos estudios han 
encontrado niveles adecuados o incluso elevados de satisfacción familiar con respecto a 
las relaciones interpersonales y el nivel de vida de los padres aun cuando los  hijos tenían 
una discapacidad (Rillotta, Kirby, Shearer, & Nettelbeck, 2012). Femenías & Sánchez 
(2003) compararon a diez familias, de las cuales cinco tenían hijos con DI y cinco tenían 
hijos sin dificultades. No hallaron diferencias significativas entre ambas familias con 
respecto a su satisfacción familiar. Pero sí se han encontrado diferencias entre mujeres y 
hombres en su percepción de la satisfacción familiar, siendo estos los que se sentían más 
satisfechos (Villarreal-Zegarra, Copez-Lonzoy, Paz-Jesús, & Costa-Ball, 2017). Estos 
resultados se pueden interpretar considerando el contraste de roles en el entorno familiar 
de hombres y mujeres (Rocha-Sánchez & Díaz-Loving, 2005). 
En un estudio longitudinal con 25 madres australianas de niños con síndrome de 
Down, se recogieron datos cuando los niños tenían 4-6 años y 11-15 años. Los resultados 
indicaron que la satisfacción familiar aumentaba con el tiempo, y que el desafío de criar 
a un hijo con síndrome de Down no impactaba significativamente en el sentido de la 
competencia de la maternidad durante la primera infancia o la adolescencia (Gilmore & 
Cuskelly, 2012). Según Athay (2012), la satisfacción del cuidador aumenta con el tiempo 
a medida que mejora la vida del hijo.  
2.1.3 Los recursos familiares 
Los recursos familiares son las ayudas o el apoyo con que cuenta la familia ante 
las necesidades de cualquiera de sus miembros. Los recursos favorecen el mantenimiento 







de la homeostasis o equilibrio familiar y posibilitan la adaptación a nuevos eventos y 
retos, preservando el funcionamiento familiar (Bailón, 2007). 
La adaptabilidad del sistema familiar y la cohesión de sus miembros son recursos 
internos de la familia que favorecen su funcionamiento. No obstante, la familia puede 
fomentar o no el acceso a recursos externos a ella para mejorar su funcionamiento. El 
apoyo lo pueden proporcionar las redes informales, en particular, la familia extensa o los 
amigos cercanos (Tsai & Wang, 2009), los compañeros o vecinos al escuchar, brindar 
afecto e interés, proporcionar ayuda económica o de objetos materiales, y al cuidar, 
asesorar, informar y aceptar. También las redes formales pueden dar apoyo a través de 
grupos, organizaciones, centros sociales, centros de salud o el trabajo de diversos 
profesionales (Aranda & Pando, 2013; Cortés, 2014). Los progenitores con mayores 
niveles de satisfacción en la vida y bienestar general pueden ser más competentes para 
obtener apoyos y recursos externos (Resch, Benz, & Elliott, 2012b). En cualquier caso, 
la calidad del apoyo modera la relación entre el estrés de los progenitores y la 
discapacidad del hijo (Karasavvidis, et al., 2011). 
Las familias pueden usar diferentes tipos de apoyos, y estos relacionarse entre sí. 
Por ejemplo, los resultados de la investigación de Heiman (2002) señalan que el 93.5% 
de los padres utilizan varios tipos de apoyo como servicios psicológicos y psiquiátricos, 
grupos de apoyo, profesionales diversos y organizaciones voluntarias o sistema de 
educación especializada. A priori, los recursos parecen más necesarios cuando un niño 
pequeño presenta una DI, aunque el recurso a apoyos está condicionado por el grado de 
severidad de la discapacidad, los propios recursos internos de la familia, y los significados 
de la discapacidad y de la ayuda externa, entre otros (Patterson & Garwick, 1994; Rolland, 
2000). Por ejemplo, en la comunidad africana de Malawi, los padres de niños con 
discapacidad vivencian múltiples retos en el hogar, la atención primaria de salud y la 
accesibilidad a los servicios. Por ello, sufren problemas psicológicos con graves 
consecuencias en su salud mental. Las situaciones de estigma y discriminación les llevan 
a “considerar la posibilidad de cometer filicidio debido a estas presiones de la comunidad 
y la sociedad” (Masulani-Mwale, Mathanga, Silungwe, Kauye, & Gladstone, 2016, p. 







880). Esta referencia a las percepciones sociales nos retrotrae a lo analizado en el capítulo 
anterior. 
El apoyo social más efectivo parece ser tener alguien en quien confiar (pareja, 
amigo íntimo). En vez de tener muchos amigos, es más importante una persona muy 
próxima. Este tipo de apoyo es más utilizado por las mujeres que por los hombres al 
proporcionarles alivio, empatía y ayuda física (Vázquez, et al., 2000). Las interacciones 
que la familia tenga con diversas redes de apoyo social impactan el funcionamiento 
familiar, al mejorar la comunicación y, por lo tanto, mejorar otras variables familiares 
(Polaino-Lorente & Martínez, 2003). En el estudio de Medellín, Rivera, López, Kañán, y 
Rodríguez-Orozco (2012), la red de apoyo familiar se relacionó directa y 
significativamente con la cohesión, la satisfacción y la comunicación familiar, y, en 
segundo término, las redes de ayuda de amigos se asociaron con mayor percepción de 
apoyo que las redes de vecinos. No obstante, no siempre se cuenta con este tipo de apoyo. 
Por ejemplo, los padres de niños con TEA plantean que su familia extensa y sus amigos 
no entienden el trastorno de sus hijos y, por tanto, no les proporcionan el apoyo necesario 
(Picardi, et al., 2018). Esta incomprensión les hace sentirse aislados socialmente (Ooi, 
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3.1.1 Introducción  
En el momento que los padres conocen la noticia de la discapacidad de uno de sus 
hijos, se ponen en marcha diversos procesos, unos son individuales y otros son familiares. 
El proceso individual tiene que ver con el Afrontamiento, esto es, los esfuerzos 
cognoscitivos y activos que realizan las personas ante circunstancias inusualmente 






desbordantes (Lazarus & Folkman, 1986). Para afrontar, se utilizan diversas estrategias. 
Las estrategias de afrontamiento son predisposiciones a actuar de una determinada 
manera ante hechos estresantes (Felipe & León del Barco, 2010). Algunas personas 
tienden a centrarse en el problema, mientras que otras, en una situación más o menos 
similar, optan por centrarse en la emoción. No obstante, en el estudio clásico de Folkman 
& Lazarus (1980) se incidía en que las personas son variables en sus respuestas y suelen 
combinar estrategias centradas en el problema y en la emoción. En general, cuando las 
personas creen que se puede hacer algo constructivo usarán estrategias centradas en el 
problema, aunque las situaciones relacionadas con la salud activan más estrategias 
centradas en la emoción (Folkman & Lazarus, 1980). Cuando los padres saben que su 
hijo o hija tiene una DI, esta situación genera un estrés, al que responderán usando unas 
estrategias de afrontamiento. Los padres de niños con DI pueden disminuir, resistir, 
obviar o consentir un evento que supera su control, recurriendo, para ello, a emociones, 
sentimientos, pensamientos y acciones para reevaluar este hecho (Ávila, Montaña, 
Jiménez & Burgos, 2014).  
Desde una perspectiva adaptativa de la discapacidad se enfatiza la capacidad de 
los padres de afrontar y ser funcionales aun cuando el estrés que pueda producir la 
condición de sus hijos sea elevado (Dyson, 1993; Jess et al., 2017; Risdal & Singer, 2004; 
Suzuki et al., 2018). En este estudio, se usa el modelo de Moos (1993), que identifica 
ocho estrategias de afrontamiento: cuatro centradas en la emoción (o estrategias de 
evitación), y cuatro centradas en el problema (o estrategias de aproximación), donde se 
reflejan los esfuerzos cognitivos, conductuales y emocionales para hacer frente al 
acontecimiento estresante. En este capítulo se describen las características del proceso de 
afrontamiento y se detalla cada una de las ocho estrategias y lo que la investigación ha 
encontrado con respecto a su uso por parte de los padres y las madres de niños con DI. 
3.1.2 El Afrontamiento 
El Afrontamiento, según Lazarus & Folkman (1986, 1987), hace referencia a los 
esfuerzos cognoscitivos y de actuación que realizan las personas ante circunstancias 
inusualmente abrumadoras. Se trata de una respuesta adaptativa al estrés, que tiene dos 
momentos. Por una parte, cuando la persona valora la fuente de estrés como amenazante, 






y, por otra, cuando se reevalúa el evento y se valoran los propios recursos para afrontarlo 
(Fierro, 1998).  
Siguiendo a Lazarus & Folkman (1986), el individuo tiene dos disposiciones en el 
afrontamiento. Una está dirigida por la emoción, de modo que recurre a procesos 
cognitivos para reducir la alteración emocional. Otra se centra en el problema, al revisar 
las condiciones susceptibles de cambio, buscando soluciones valorando los costes y 
beneficios. Según la consideración cognitiva y valorativa que el sujeto posea con respecto 
al agente estresor, asumirá una u otra orientación. 
3.1.3 Estrategias de afrontamiento 
Las estrategias de afrontamiento son respuestas cognitivas, emocionales y 
regulatorias que evidencian un estilo distintivo para adaptarse a un acontecimiento 
desafiante (Glidden, Billings & Jobe, 2006). Lazarus (1993) distingue entre las 
estrategias centradas en el problema y las centradas en la emoción. Las primeras, 
pretenden alterar la relación entre la persona y el ambiente. Las segundas tratan “de 
controlar la angustia emocional” (Lazarus & Folkman, 1987, p. 152). Felipe & León del 
Barco (2010) sostienen que la estrategia de afrontamiento, además de una predisposición 
personal ante unos hechos, es un compromiso de las personas para la selección de las 
estrategias de aproximación o evitación. 
Lazarus & Folkman (1987) plantean que el análisis del estrés y de las estrategias 
debe relacionarse con el estudio de las emociones. Di-Colloredo, Aparicio & Moreno 
(2007) identificaron cinco estrategias centradas en las emociones: a) Apoyo social 
emocional (primera aproximación a aceptar la realidad); b) Apoyo en la religión 
(favorece la reinterpretación positiva, aumenta la autoestima y construye un sentido de 
vida, lleno de fe en un ser superior que protege y cuida; c) Reinterpretación positiva 
(propone acciones centradas en el problema); d) Concentración y desahogo (expresa el 
sentir negativo; e) Liberación Cognitiva (evitar pensar en el factor estresor). Incluso al 
hablar de estrategias focalizadas en el problema, autores como Macías, Madariaga, Valle, 
& Zambrano (2013) consideran la emoción como una característica esencial, junto con 
la valoración, que implica la búsqueda del significado del suceso, y el manejo de las 
consecuencias.  






Al enfrentarse al hecho de tener un hijo/a con DI, los progenitores experimentan 
diversas emociones, y usan diferentes estrategias para resistir, minimizar, aceptar o 
ignorar las condiciones de sus hijos o darles un significado diferente a través de acciones, 
pensamientos y emociones diferentes. Según algunos autores, los padres usan estrategias 
centradas en el problema al principio de su proceso de adaptación (Botero, 2013). 
Posteriormente, cuando la irreversibilidad de la situación es evidente, recurren a 
estrategias centradas en la emoción. No obstante, los estudios arrojan resultados diversos 
como veremos a continuación. 
Las estrategias centradas en el problema reducen el estrés de modo efectivo 
(Lustig, 2002), especialmente cuando están bajo el control de la realidad (Kandel & 
Merrick, 2007). Estas estrategias buscan resolver la situación (por ejemplo, buscando 
información), y son similares al afrontamiento activo y a los estilos de afrontamiento 
activo (Carver, Scheier, & Weintraub, 1989). El bienestar de las madres de niños con 
discapacidad se asocia con un mayor uso de estrategias centradas en el problema y menos 
estrategias centradas en la emoción (Glidden et al., 2006; Smith, Mailick, Tager-
Flusberg, Greenberg, & Carter, 2008). Beighton & Wills (2016) realizaron una 
investigación con catorce madres y cinco padres (incluidas dos parejas) de niños con 
diagnóstico de DI mayores de 5 años. Sus datos evidenciaron que el diagnóstico de sus 
hijos cambió su estilo de vida y por tanto permitió el uso de estrategias de afrontamiento 
centradas en el significado tales como la autoeficacia y las emociones positivas, siendo 
en los padres más frecuentes las estrategias de evaluación cognitiva. 
Las estrategias centradas en la emoción y las estrategias evitativas son estrategias 
que se usan ante circunstancias que se consideran incontrolables. Pese a que las 
estrategias de afrontamiento no son inherentemente buenas o malas, para algunos autores 
las estrategias centradas en la emoción son menos efectivas, especialmente la evitación 
cognitiva, que implica tratar de no pensar en la dificultad (Kandel & Merrick, 2007). Las 
madres que usan esta estrategia tienen un menor bienestar subjetivo (Glidden, et.al, 2006; 
Zapata, Bastida, Quiroga, Charra, & Leiva, 2013).  
En un estudio comparando a padres de niños con y sin discapacidad, se encontró 
que las estrategias de los segundos eran más cognitivas, mientas que las de los primeros 
tendían a ser más emocionales (Cuzzocrea et al., 2013). Otros estudios han encontrado 






resultados similares, de modo que, los cuidadores de niños con un desarrollo típico tenían 
unas puntuaciones mayores en búsqueda de apoyo, solución de problemas y autocontrol 
comparados con los padres de niños con discapacidad (Sivberg, 2002). En Santa Fe, 
Argentina, se efectuó una investigación con 30 padres y madres de niños con DI leve 
(Zapata, et al., 2013). Los resultados indicaron que los padres empleaban sobre todo 
estrategias de evitación activa (negación y evitación del pensamiento), mientras otras 
formas de afrontamiento como reestructuración cognitiva, autocrítica, expresión 
emocional, apertura social, aislamiento eran poco utilizadas. Sin embargo, otros estudios 
han mostrado que los padres de niños con discapacidad se sienten más fuertes que otros 
padres al sentirse capaces de hacer frente a las dificultades de sus hijos (Yang, Byrne, & 
Chiu, 2016). Sancho & Quero (2013) estudiaron la historia de vida de una madre de un 
preadolescente de 13 años con DI. Se analizó la coexistencia de eventos negativos 
(diversidad, complejidad y multiplicidad de las tareas de cuidado), evidenciando que los 
progenitores son cuidadores capaces de afrontar de una forma efectiva la crianza en 
variadas circunstancias, de satisfacer y contribuir al crecimiento personal y familiar. 
Por tanto, los padres de niños con discapacidad utilizan diferentes estrategias con 
efectos diversos sobre su bienestar psicológico y su salud. A veces, los estudios arrojan 
unos resultados según los cuales usan más unas estrategias comparados con padres de 
niños sin discapacidad y, en otros casos, las diferencias no se producen en la misma 
dirección.  
Para el estudio de las estrategias de afrontamiento de los padres ecuatorianos de 
niños con y sin discapacidad, en esta investigación se parte del modelo de Billings y Moos 
(1981) y Moos (1993), inspirados, a su vez, por los trabajos de Folkman & Lazarus 
(1980). Moos (1993) identifica ocho estrategias: cuatro centradas en la emoción 
(Evitación), que revelan los esfuerzos cognitivos, conductuales y emocionales para evitar 
pensar en el agente estresor y sus consecuencias, y cuatro centradas en el problema 
(Aproximación), donde se reflejan todas las energías cognitivas y conductuales dirigidas 
a resolver el evento estresor. Veremos cada una a continuación. 






3.1.3.1 Análisis Lógico 
Según Peñacoba, Díaz, Goiri & Vega (2000), el Análisis Lógico es comprender y 
prepararse cognitivamente ante un estresor y sus efectos. Es una táctica de aproximación 
al problema, de naturaleza cognitiva y activa (Vallejo, Osorno, Celis & Ortiz, 2012). Para 
Sandín & Chorot (2003) significa intentar analizar las causas del problema y sus posibles 
soluciones. Y permite buscar apoyo instrumental - profesional y desarrollar 
independencia y optimismo (Macías et al., 2013). Las madres que enfrentan la DI de sus 
hijos preescolares, aplican mucho más la estrategia de análisis lógico cuando lo hacen 
compartiendo su vida de hogar y buscan alternativas de solución junto a una pareja 
(Villavicencio-Aguilar & López-Larrosa, 2019). 
3.1.3.2    Reevaluación Positiva 
La Reevaluación Positiva es una estrategia de afrontamiento que modifica la forma 
de enfrentar la situación sin cambiar la realidad objetivamente (Londoño, et al., 2006). 
Busca aprender de las adversidades, identificando ciertos aspectos positivos de la 
dificultad para resistir la vicisitud.  
Ante los estresores, las personas asumen tres tipos de evaluación cognitiva. La 
evaluación primaria tiene en cuenta las consecuencias, limitaciones, dificultades y 
desafíos. La secundaria valora comportamientos, recursos y habilidades. Se caracteriza 
por dos creencias: las expectativas de resultados y las expectativas de eficacia, de modo 
que se valora la capacidad para el éxito y el logro de los resultados deseados. Finalmente, 
está la etapa de reevaluación o ajuste en la que se valoran los recursos disponibles y la 
percepción de control de la situación. A partir de la nueva información del ambiente y de 
sus reacciones, una persona puede aumentar o reducir la tensión que siente (Botero, 2013; 
Gaviria, Stefano, Riveros & Quiceno, 2007; Lazarus & Folkman, 1986).  
La DI constituye un proceso adverso de larga duración y su característica básica 
es movilizar en las personas reevaluaciones cognitivas. Estas reevaluaciones cognitivas 
se orientan a la negatividad (desamparo y desesperanza), la disminución del significado 
hostil de la tensión (aceptación y ajuste) y al ofrecimiento de un significado positivo al 
suceso, facilitando el ajuste cognitivo (Vinaccia & Orozco, 2005). Por ejemplo, los 
progenitores usan la reevaluación positiva cuando perciben la discapacidad como un 






desafío y no como una complicación inmutable y piensan en la discapacidad de su hijo 
de modo positivo (Povee, Roberts, Bourke, & Leonard, 2012). Se ha encontrado una 
relación positiva entre el uso de la reevaluación positiva por parte de los progenitores 
(reinterpretar positivamente eventos o pensamientos) y la aceptación de la discapacidad 
(Hanson, et al., 1993). A mayor uso de la estrategia de reevaluación positiva mayor 
bienestar subjetivo (Glidden et al., 2006, Van der Veek, Kraaij, & Garnefski, 2009). 
3.1.3.3     Búsqueda de Apoyo y Guía 
La Búsqueda de Apoyo social, señala Canessa (2002), es la estrategia de 
afrontamiento que consiste en compartir el problema con los otros y buscar guías para su 
solución, comprensión y apoyo emocional e, inclusive, el sustento en la religión. La 
búsqueda de apoyo social mejora la probabilidad de recibir apoyo emocional y reduce 
los sentimientos de soledad y aislamiento. Buscar información y apoyo puede reducir la 
incertidumbre y la angustia, proporciona una mayor comprensión de la situación y 
facilita el afrontamiento centrado en el problema (Vázquez, et al., 2000; Willis et al., 
2016). No obstante, también puede ser desadaptativo si las personas buscan apoyo para 
expresar su angustia emocional (Billings & Moos, 1984; Cohen, 1988; Houston, 1987; 
Lazarus & Folkman, 1984). 
En general, la Búsqueda de Apoyo permite que los padres de niños con DI 
manejen el estrés, lo cual les ayuda a prevenir posibles consecuencias negativas para su 
salud (Albarracín, et al., 2014). Ciertos padres suelen encontrar obstáculos en esta 
indagación; sin embargo, persisten hasta lograr el objetivo, lo cual refuerza su 
autoeficacia, esto es, su grado de confianza en su capacidad para la resolución de los 
problemas (Olsson & Roll-Pettersson, 2012). En general, las mujeres son las que más 
emplean el apoyo social por su tendencia a buscar en las demás personas la información 
y el consejo para resolver los problemas (Martín, Jiménez & Fernández-Abascal, 2000). 
El apoyo de la pareja o de otros miembros de la familia extensa, como los abuelos, ayuda 
a los padres a afrontar la discapacidad (Todd, Blomley & Loannon, 2010; Wang et al., 
2013).  Habitualmente, en el contexto latino, los sistemas familiares extensos brindan 
más recursos para ayudar a sus miembros en tiempos difíciles, como ocurre cuando se 
tiene un hijo con discapacidad, de modo que se crea un sistema de apoyo emocional, 






financiero y cultural (Broady, Stoyles, & Morse, 2015). De ahí, la clara importancia del 
contexto familiar como entorno de interacción y fuente de apoyo (Cortés, 2014).   
3.1.3.4    Solución de Problemas 
La Solución de Problemas se entiende como las tentativas de acción dirigidas a 
arreglar una situación difícil (Cano, Rodríguez, & García, 2007). Para Londoño, Pérez & 
Murillo (2009) no es una decisión impulsiva sino el resultado de una planificación con 
una disposición mental y el señalamiento de la ruta que se pretende seguir ante situaciones 
de estrés. Para Londoño et al., (2006) existen dos operaciones cognitivas bien marcadas: 
análisis y reflexión. En el estudio de Azar & Solomon (2001) encontraron un mayor 
empleo materno de esta estrategia como una forma de planificación (reflexión-acción). 
Esta estrategia de resolución de problemas en los padres y madres de niños con 
discapacidad intelectual sigue un proceso: tras la disminución del estrés que acarrea el 
diagnóstico, los progenitores asimilan y acomodan la percepción de la situación del hijo, 
y se esfuerzan por resolver sus vicisitudes y necesidades como parte de la solución del 
problema (Urrego, Aragón, Combita, & Mora, 2012). La solución de problemas se 
relacionó positiva y significativamente con la satisfacción familiar en madres de niños 
preescolares con DI (Villavicencio-Aguilar & López-Larrosa, 2019). 
3.1.3.5   Evitación Cognitiva 
La Evitación Cognitiva, plantean Mikulic y Crespi (2008), son los intentos 
cognitivos de neutralizar los pensamientos sobre el problema de forma realista, no pensar 
en el estresor y sus implicaciones o reducir la tensión a través de conductas de escape. 
Se supone que, a más experiencias negativas y estresores crónicos en la vida de una 
persona, mayor uso de respuestas evitativas. Londoño et al. (2006) sostienen que los 
pensamientos valorados como negativos o perturbadores son evitados con distracción, 
esto es, focalizándose en otras actividades. Entre dichas distracciones, Vázquez, et al., 
(2000) citan: comer, beber, tomar drogas o medicamentos, tener pensamientos mágicos 
o irreales. 
La Evitación Cognitiva se inicia, según Macías et al. (2013), con la evaluación del 
evento. Cuando una persona no puede modificar las condiciones amenazantes, pone en 






marcha procesos cognitivos para atenuar la alteración emocional, recurriendo a la 
minimización, el distanciamiento o la atención selectiva. Para Pérez & Menéndez (2014) 
la minimización sería el equivalente a la negación del suceso del que hablan Macías et al. 
(2013). La desconexión emocional es el uso del pensamiento desiderativo para evitar 
pensar en un determinado suceso, mientras que el distanciamiento es la supresión 
cognitiva de los efectos emocionales. Según Pérez & Menéndez (2014), esta estrategia 
tiene implicaciones para la persona y para su percepción de la familia. Por una parte, 
ayuda a los individuos a reducir la respuesta afectiva a corto plazo, pero es nociva a largo 
plazo puesto que su empleo continuado no permite la adaptación y aceptación del 
diagnóstico (Gupta & Singhal, 2005), creando fuentes de estrés y complicaciones de salud 
mental: ansiedad y depresión (Bueno-Hernández, Cárdenas-Gutiérrez, Pastor-Zamalloa, 
& Silva-Mathews, 2012; Hastings & Johnson, 2001). Por otra parte, la evitación cognitiva 
se relaciona con insatisfacción familiar (Athay, 2012; Quiroga & Sánchez, 1997; Serrano, 
Ortiz, & Louro, 2016). 
Zapata et al., (2013) realizaron un estudio con padres argentinos de niños y 
adolescentes con DI leve. El propósito era evaluar el bienestar psicológico de los padres, 
sus relaciones y sus estrategias de afrontamiento. Los resultados indicaron que un alto 
porcentaje de progenitores recurrían a la evitación activa como forma de afrontamiento 
(negación, evitación de pensamientos y estrategias cognitivas que reflejan pensamiento 
irreal). Cuanto más recurrían a la evitación activa, mayor era su bienestar psicológico. 
Pese a este resultado, algunos autores apuntan a que la evitación es útil a corto plazo, pero 
afecta negativamente a la salud mental de los padres si se utiliza durante bastante tiempo 
(Holahan, et al., 2004).  
3.1.3.6   Aceptación, Resignación 
La estrategia de afrontamiento Aceptación y/o Resignación es la reacción 
cognitiva de reconocer el problema (Mikulic & Crespi, 2008). Sandín & Chorot (2003) 
la designan como aceptación resignada, esto es, admitir las situaciones tal y como son. 
Pollard & Kennedy (2007) la vinculan con estados de ajuste positivo puesto que permite 
aceptar la realidad de la situación estresante y confiar. Favorece el recibir ayuda familiar 
y apoyo externo, y activa recursos dialógicos sobre la situación.  






Para Isla, Moncho, Guasch & Torras (2008) es más adecuado usar el término 
“adaptación” que “aceptación” por cuanto con la discapacidad se generan pérdidas 
constantes. Lillo (2014) es más contundente en su explicación al señalar que, “no 
hablamos de aceptación, sino de acomodación o adaptación, pues en nuestra experiencia 
(cuando un hijo tiene discapacidad), la aceptación nunca ocurre” (p. 377). Cada situación 
de vida como caminar, hablar, la escolaridad, la graduación o el matrimonio se compara 
y procesa como meta no alcanzada. La aceptación se relaciona con el autocontrol, sin 
limitar la búsqueda y el recibimiento de apoyo emocional y social (Campos, Velasco, 
Páez, & Iraurgui, 2004). 
3.1.3.7   Búsqueda de Recompensas Alternativas 
La Búsqueda de Recompensas Alternativas es el esfuerzo conductual de 
implicarse en actividades sustitutivas que proporcionan nuevas fuentes de bienestar 
(Mikulic & Crespi, 2008; Peñacoba, et al., 2000). Para Company, Oberst & Sánchez 
(2012) auto-reconfortarse es pensar en o ejecutar acciones placenteras que distraigan de 
la experiencia que se atraviesa. Realizar actividades de distracción recompensa, tiene 
significado e implica cierto esfuerzo para producir emociones positivas. El uso de esta 
estrategia impide centrarse en sentimientos de enojo - tristeza, con lo que se reorienta el 
foco de la situación estresante a otras actividades, y se interrumpen pensamientos 
repetitivos (negatividad de la situación, culpabilidad, incompetencia, autocrítica) 
(Campos et al., 2004). Las acciones de búsqueda de recompensas alternativas son de dos 
tipos básicamente (Thayer, 1997). Por una parte, actividades que exigen poco esfuerzo 
pero que son interesantes, como ver una película. Por otra, actividades que suponen 
realizar un esfuerzo pero que son interesantes, por ejemplo, el trabajo, las actividades 
domésticas, leer, pintar o escribir, entre otras. Las actividades de socialización suponen 
un esfuerzo, pero pueden ayudar a reevaluar, reinterpretar y replantear los sucesos. 
Autorreconfortarse y focalizarse en áreas de vida que están bien es una 
experiencia positiva, que, en general, disminuye el impacto de un episodio emocional 
pese a que sus efectos suelen ser de corta duración: el estado de ánimo mejora durante 
un tiempo, más después de 6 a 12 horas desaparece el efecto positivo (Thayer, 1997).  






En un estudio realizado en Ecuador con 18 parejas con un hijo preescolar con DI 
y 22 mujeres sin pareja que también tenían un hijo con discapacidad, las madres que 
tenían pareja usaban significativamente más el análisis lógico, la reevaluación positiva y 
la búsqueda de recompensas alternativas (Villavivencio-Aguilar & López Larrosa, 
2019). 
3.1.3.8   Descarga Emocional 
La estrategia confrontativa o Descarga Emocional es un esfuerzo hostil o agresivo 
para alterar la situación. Son conductas que buscan reducir la tensión mediante la 
expresión de sentimientos negativos (Mikulic & Crespi, 2008). Esta estrategia se pone 
en marcha ante la percepción de una fuerte amenaza para sí mismo o los seres queridos 
(Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLongis, & Gruen, 1986a), y conduce a un ajuste 
psicológico pobre por la tensión implícita (Folkman, Lazarus, Gruen, & DeLongis, 
1986b). La Descarga Emocional busca la regulación emocional, asociándose 
negativamente con la afectividad, el ajuste social, y la discapacidad (Compas et al., 2001; 
Penley, Tomaka, & Wiebe, 2002). La descarga afectiva deteriora completamente la 
afectividad, posiblemente porque agota las redes de apoyo y produce un emparejamiento 
emocional, que resulta en una mala regulación afectiva (Campos et al., 2004). La 
liberación agresiva de emociones como enfado o tristeza puede producirse oralmente con 
frases hirientes, facialmente, con llanto, y conductualmente, con golpes o portazos. El 
riesgo de estas explosiones emocionales es la aparición de emociones negativas 
posteriores como la sensación de pérdida de control, la culpa o la vergüenza, aunque 
generalmente su efecto es temporal. 
Johnson & Schulman (1989) sostienen que una misma situación produce análogos 
sentimientos tanto en hombres como mujeres; sin embargo, lo expresan de manera 
diferente. Kring & Gordon (1998) concluyen que la diversidad se muestra evidente en la 
expresividad no en la experiencia emocional. Pennebaker, Rimé & Blankenship (1996) 
constataron que las mujeres se expresan emocionalmente de forma más variada e intensa 
que los hombres; además, recuerdan los sucesos emocionales con más detalles; y pasado 
cierto tiempo poseen una representación más vívida de la experiencia emocional en su 
memoria que los varones. Cuando ocurre un acontecimiento emocional, las mujeres 
deliberan sobre lo sucedido, implicando revivir el evento y tal vez recordar con mayor 






detalle (Brody, 2000). Para las mujeres es más fácil externalizar sus experiencias afectivas 
abiertamente (Campos et al., 2004; Fabes & Martin, 1991). Cuando describen sus 
experiencias del pasado, relatan sentimientos de tristeza en espacios interpersonales en 
mayor medida que los varones (Buckner & Fivush, 1998).  Las mujeres refieren más 
miedos, tristeza, vergüenza y culpa (Grossman & Wood, 1993). El enfado es atribuido en 
mayor medida a los hombres (Evers, Fischer, Rodriguez, & Manstead, 2005; Hutson-
Comeaux & Kelly, 2002; Fischer, Rodriguez, van Vianen, & Manstead, 2004). Según 
Buntaine & Costenbader (1997), los varones se sienten más cómodos expresando 
conductas más agresivas que las mujeres. 
En el estudio citado anteriormente comparando a madres ecuatorianas con hijos 
preescolares con discapacidad con y sin pareja se encontró que las madres que no tenían 
pareja hacían un uso mayor de la evitación cognitiva y la descarga emocional; además, 
las mujeres con pareja usaban más la descarga emocional que sus parejas (Villavicencio-


















CAPÍTULO 4: PLANTEAMIENTO 
METODOLÓGICO 
4.1. Objetivos e Hipótesis  
 
4.1.1 Objetivos 
Siguiendo las aportaciones teóricas y estimando las metodologías utilizadas por otros 
investigadores en este campo, se han planteado los siguientes objetivos para este trabajo: 
- Comparar el acuerdo entre los progenitores de niños/as con y sin discapacidad 
sobre la crianza de sus hijos. 
- Comparar los niveles de cohesión, adaptabilidad familiar y satisfacción familiar 
que experimentan los progenitores de niños con y sin discapacidad. 
- Analizar la relación entre los apoyos familiar y social con la satisfacción, la 
cohesión y la adaptabilidad familiar en las familias de los niños con discapacidad. 
- Examinar la intensidad y el control del estrés que perciben los padres de niños con 
y sin discapacidad en el proceso de crianza de sus hijos e hijas. 
- Explorar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los progenitores de los 
niños con y sin discapacidad. 
4.1.2 Hipótesis 
A partir de los textos científicos, se diseñan las siguientes hipótesis: 
- Hipótesis 1: El acuerdo entre los progenitores para la crianza de los hijos con 
discapacidad será más bajo que la de los padres de niños sin discapacidad.  
Dado que, en general, los padres tienen poco conocimiento sobre la discapacidad, 
pueden surgir desacuerdos en la forma de brindar cuidados al hijo como han 
encontrado otros investigadores (Meirsschaut, et al., 2010). 
- Hipótesis 2: La percepción de la cohesión, la adaptabilidad y la satisfacción 
familiar serán más bajos en las familias de niños con discapacidad que en las 
familias de niños sin discapacidad.  






Los padres cuyos hijos no tienen discapacidad perciben una mayor cohesión 
familiar (Cuzzocrea et al., 2013). En hogares con hijos con TEA la cohesión y la 
adaptabilidad son menores (Higgins et al., 2005). La satisfacción familiar es 
ligeramente mayor en parejas cuyos hijos tienen un desarrollo típico (Femenías 
& Sánchez, 2003). 
- Hipótesis 3: La percepción de la satisfacción y la cohesión familiar de las familias 
de niños con discapacidad estará más relacionada con los apoyos familiares que 
con los apoyos sociales externos. 
En las familias hispanas el apoyo de la familia es mayor que el de los amigos. La 
cohesión familiar se relaciona con mayor apoyo de la familia (Ekas et al., 2016; 
Medellín et al., 2012) y con la satisfacción familiar (Medellín et al., 2012). 
    - Hipótesis 4: La percepción de intensidad del estrés y la percepción de control del 
mismo será más alta en las familias de niños con discapacidad que en las familias 
de niños sin discapacidad.  
Los progenitores de niños con TEA experimentan niveles más altos de estrés que 
los padres y madres de niños con un desarrollo típico (Baker-Ericzén, et al., 
2005), siendo las madres las que vivencian mayores niveles de estrés en el 
cuidado y crianza de sus hijos (Pérez-López, et al., 2011). No obstante, en línea 
con planteamientos adaptativos, los padres pueden ser capaces de controlar dicho 
estrés y ser funcionales (Dyson, 1991; Jess et al., 2017; Risdal & Singer, 2004; 
Suzuki et al., 2018). 
- Hipótesis 4: Los padres de niños con DI usarán menos estrategias de 
afrontamiento centradas en el problema comparados con los padres de niños sin 
DI. 
Los cuidadores principales de niños con discapacidad usan mayoritariamente 
estrategias de afrontamiento centradas en la emoción y estrategias de evitación 
activa, mientras que estrategias como la reestructuración cognitiva son poco 
utilizadas o se usan sólo en última instancia (Albarracín et al., 2014; Zapata et al., 
2013).  
 








4.2 Metodología  
 
 4.2.1 Diseño 
4.2.2 Participantes 
4.2.2.1 Características de las familias de hijos con discapacidad 
4.2.2.2 Características de las familias de hijos sin discapacidad 
4.2.3. Instrumentos y Variables 
4.2.3.1 Cuestionario de padres y madres 
4.2.3.2 Cuestionario de Percepción Social 
4.2.3.3 Escala de Satisfacción familiar   
4.2.3.4 Escala de Cohesión y Adaptabilidad 
4.2.3.5 Test de Afrontamiento de Moos 
4.2.4 Procedimiento 
4.2.4.1 Análisis de datos  
4.2.4.2 Análisis preliminares 
 
4.2.1    Diseño  
El presente diseño investigativo es de modalidad no experimental en el que se 
contrastan dos grupos de progenitores; por un lado, los padres de niños con discapacidad, 
y por el otro lado, los padres de niños sin discapacidad. 
4.2.2    Participantes 
La investigación se efectuó con una muestra compuesta por 415 progenitores 
ecuatorianos de niños con y sin DI. Las familias vivían en la provincia de El Oro, y 






residían en los cantones de Machala, Santa Rosa, Pasaje, El Guabo, Arenillas, 
Huaquillas, Las Lajas, Atahualpa, Zaruma, Piñas, Portovelo, Marcabelí, Balsas y Chilla. 
 Las edades de los niños y niñas estaban comprendidas entre los 2 meses y los 6 
años (M = 3.7 años, DE = 20.19 meses). El 48.4% eran niñas y el 51.6 % eran niños.  
Los progenitores se dividían en dos grupos: 93 madres y 27 padres de niños con 
discapacidad, y 273 madres y 22 padres de niños sin DI. De cada familia solo participó 
el padre o la madre. Los progenitores de niños sin discapacidad no tenían ningún hijo/a 
con discapacidad. A continuación, se detalla la información sociodemográfica de los 
participantes (Tabla 1). 
 
Tabla 1. Edad y sexo de los progenitores y de sus hijos. 
 Progenitores de niño/a con 
discapacidad 
Progenitores de niño/a sin 
discapacidad 
Total 
 n Media edad (DE) n Media edad (DE) n Media Edad (DE) 
Madre 93 34.2 años (8.50) 273 29.9 años (8.09) 384 30.9 años (8.31) 




56 2.11 años (17.54 meses) 145 3.9 años (20.4 meses) 201 3.7 años (20.14 meses) 













La mayoría de los progenitores tenían pareja, se dedicaban a trabajos por cuenta 
ajena o a tareas del hogar no remuneradas y tenían estudios secundarios (Tabla 2). 
 
Tabla 2. Estado civil, nivel de estudios y situación laboral de los progenitores participantes. 
 









































































   5 (1.8%) 
 
52 (19%) 





     2 (9.1%) 
9 (40.9%) 
  11 (50%) 
7 (1.7%) 
 





























279 (67.2% ) 
 
4.2.2.1. Características de los hijos con discapacidad.  
Las edades de los 120 niños con discapacidad fluctuaban entre los tres meses y 
los 5 años y 11 meses. La media de edad de las 56 niñas era de 2.11 años, DE = 17.54 meses 
y la media de edad de los 64 niños era 3.4 años, DE = 18.34 meses. Los 120 niños, hijos de los 
participantes de este grupo, habían sido inscritos por sus representantes en Programas 
educativos informales del gobierno (Creciendo con Nuestros Hijos, CNH) y otros 










Tabla 3. Programas educativos a los que asistían los niños con discapacidad. 
 



















Total 120 100% 
 
 
El diagnóstico de los niños era principalmente de DI, aunque algunos casos tenían 
un déficit motor asociado (Tabla 4). 
Tabla 4. Naturaleza del diagnóstico 
















Retardo Psicomotriz 20 16.7% 
Síndrome de West   2  1.7% 
Intelectual y Motora 11  9.2% 
Total      120 100% 
 
 
En la mayoría de los casos, no había otras alteraciones, aunque algunos niños 






















Sin otras Alteraciones 
 
90 
      
     75% 
Hidrocefalia o Microcefalia 11 9.2% 
Convulsiones 10 8.3% 
Cardiopatía 5 4.2% 
Paladar Hendido 2 1.7% 
Visual 2 1.7% 
Total       120    100% 
 
 
Los niños habían sido diagnosticados aproximadamente cuando tenían dos años 
y llevaban en torno a un año en tratamiento (Tabla 6). 
 
Tabla 6. Edad en el momento del diagnóstico y tiempo en tratamiento por sexo. 


























64 1.4 años (13.87 meses) 56 1.1 año (12.51 meses) 120 1.3 años (13.27 meses) 
 
4.2.2.2. Características de los hijos sin discapacidad.  
Las edades de los 295 niños sin discapacidad oscilaban entre los dos meses y los 
6 años. La media de edad de las 145 niñas era de 3.9 años, DE = 20.4 meses, y la media de edad 
de los 150 niños era de 3.10 años, DE = 20.8 meses. Todos los niños, hijos de los progenitores 
participantes en este grupo, habían sido inscritos por sus representantes en Programas 
educativos informales del gobierno (Creciendo con Nuestros Hijos, CNH) y otros 
asistían a centros educativos de educación regular (Tabla 7). Ninguno tenía un 
diagnóstico de discapacidad.   






Tabla 7. Programas educativos a los que asistían los niños sin discapacidad. 




















 Total 295 100% 
 
4.2.3    Instrumentos y Variables 
En esta sección se describen cada uno de los instrumentos utilizados en esta 
investigación. En primer lugar, se presenta el Cuestionario para la Entrevista, dirigida a 
padres y madres de niños menores de 6 años, seguido por el cuestionario de “Percepción 
Social para personas con síndrome de Down”, la escala de: “Satisfacción familiar”; la 
escala de “Cohesión y Adaptación familiar”; y finalmente el “Inventario de Respuestas 
de Afrontamiento, CRI-A”. 
4.2.3.1 Cuestionario para la entrevista a padres y madres 
El cuestionario tiene dos versiones que solo difieren en los datos sobre el hijo con 
discapacidad (diagnóstico, tiempo desde el diagnóstico y tiempo de tratamiento). En 
ambas versiones (ver Apéndices 1 y 2) se recogen, por una parte, los datos 
sociodemográficos de los participantes (sexo, edad, estado civil, ocupación) y los datos 
del hijo/a (sexo, edad), y, por otra, se explora el grado de acuerdo en diversas áreas. Cada 
una de estas áreas incluye entre cuatro y seis preguntas, que se responden usando una 
escala tipo Likert con valores de 1 (muy en desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo).  
Por lo que respecta a los acuerdos, se exploran las relaciones sociales (por 
ejemplo, en las relaciones con otros niños), los gastos económicos (por ejemplo, sobre la 
cantidad de dinero destinada a salud), las relaciones con los profesionales de la salud (por 
ejemplo, con respecto al tratamiento médico al niño/a), la educación informal (por 
ejemplo, con respecto a la forma de educar en casa) y la educación formal (por ejemplo, 
con respecto al trato que dan al niño/a en la escuela). 






La consistencia interna de las dimensiones de acuerdo de los padres de hijos con 
discapacidad, de los padres cuyos hijos no tenían discapacidad, y de la muestra total se 
presenta a continuación (Tabla 8).  
Tabla 8. Consistencia interna de los acuerdos en la muestra participante.  
Acuerdos 
 
Padres de niños 
con discapacidad 
n = 120  
α  
Padres de niños 
sin discapacidad 




n = 415 
α 
 







Educación informal .77 .71 .73 
Económico .87 .86 .86 
Relación profesionales salud  .93 .88 .90 
Educación formal .89 .90 .90 
 
4.3.3.2 Cuestionario de Percepción Social 
Molina, et al. (2012) desarrollaron la escala EPSD-1 de Percepción Social hacia 
las personas con Síndrome de Down. La escala está dividida en dos partes. La primera 
contiene 10 aseveraciones que comienzan con “Creo que las personas con discapacidad 
intelectual…” La segunda tiene 22 interrogantes que comienzan con “Considero que las 
personas con discapacidad intelectual…”. Para este estudio, se seleccionaron las 
preguntas que se centran en la percepción de apoyo familiar y social. El apoyo familiar 
incluye cuatro preguntas que exploran la presencia de personas con las que se 
comuniquen tristezas y alegrías, y que brinden apoyo instrumental. La dimensión de 
apoyo social contiene dos preguntas que exploran la ayuda instrumental, la afectividad y 
la comunicación en familia. Las preguntas se contestan usando una escala tipo Likert de 
cinco puntos con valores que oscilan entre 1 (totalmente en desacuerdo) y 5 (totalmente 
de acuerdo). Para los progenitores de los niños con diagnóstico de DI se preguntaba sobre 
su hijo o hija; a los padres de niños sin discapacidad, se les señalaba que se refiriesen a 
los padres cuyos hijos tenían una DI.  
En el estudio de Molina et al. (2012) la consistencia interna fue de α = .81 para 
toda la escala. En este trabajo, la consistencia interna de toda la escala es de α = .77. La 
consistencia interna de la dimensión de apoyo familiar para los padres y madres de niños 
con discapacidad es de α = .75 y en la dimensión de apoyo social (extrafamiliar) es de α 






= .58. En cuanto a la consistencia interna del apoyo familiar para los padres y madres de 
niños sin discapacidad es de α = .33, y es α = .80 en apoyo social. Para la muestra total 
la consistencia interna del apoyo familiar es α = .52 y de apoyo social es α = .67.  
4.2.3.3 Escala de Satisfacción familiar   
La Escala de Satisfacción Familiar (Sanz, 2008) es un instrumento traducido de 
Olson & Wilson (1982). La escala recoge información sobre el agrado o contento de los 
miembros de la familia con respecto al funcionamiento de la misma. Consta de 10 
preguntas que se agrupan en una única dimensión de satisfacción, por ejemplo, “la 
capacidad de tu familia para compartir experiencias positivas”. Las preguntas se responden 
utilizando una escala tipo Likert de cinco puntos con valores que oscilan entre 1 (muy 
insatisfecho) y 5 (muy satisfecho). La consistencia interna de la versión original de la 
escala es buena, α = .91. En su versión española (la utilizada en este estudio), la 
consistencia interna es α = .90 (Sanz, Iraurgi, & Martínez-Pampliega, 2002). La 
consistencia interna en este estudio es de α = .88 para la muestra de madres/padres de 
niños con discapacidad y de α = .89 para la muestra de madres/padres de niños sin 
discapacidad. La consistencia interna de la muestra total es α = .89. 
4.2.3.4 Escala de Cohesión y adaptabilidad 
La Escala de Cohesión y Adaptabilidad familiar de Olson (1993) ha sido adaptada 
al español por Martínez-Pampliega (2008). Está compuesta por 20 preguntas, de las 
cuales, diez evalúan la cohesión (alianza entre los integrantes de la familia y grado de 
autonomía que experimentan), por ejemplo, “Los miembros de la familia asumimos las 
decisiones que se toman de forma conjunta como familia”; y diez evalúan la adaptabilidad 
(flexibilidad para cambiar roles y reglas familiares), por ejemplo, “Cuando surgen 
problemas, negociamos para encontrar una solución”. Las preguntas se contestan usando 
una escala tipo Likert de cinco puntos con valores que oscilan entre 1 (nunca o casi 
nunca) y 5 (casi siempre). En estudios previos con muestra española, la consistencia 
interna fue de α = .89 en cohesión y de α = .87 en adaptabilidad (Martínez-Pampliega, 
2008). En este estudio, la consistencia interna de la subescala de cohesión es α = .88 para 
la muestra de madres y padres de niños con discapacidad y de α = .89 para la muestra de 
madres y padres de niños sin discapacidad. La consistencia interna para la muestra total 






es α = .89. La consistencia interna de la subescala de adaptabilidad es α = .87 para la 
muestra de padres/madres de niños con discapacidad, α = .84 para la muestra de 
padres/madres de niños sin discapacidad y α = .85 para la muestra total. 
4.2.3.5 Test de Afrontamiento de Moos 
En el análisis de las estrategias de afrontamiento, se utilizó el test de 
Afrontamiento de Moos (1993) adaptado al español por Kirchner & Forms (2010).  El 
instrumento se configura en dos partes. La primera evalúa el estrés ante una situación 
relacionada con los hijos y el grado de control experimentado. La segunda parte consta 
de 48 preguntas que examinan las diversas maneras de enfrentarse a los problemas. Se 
contesta usando una escala tipo Likert de cuatro puntos con valores entre 0 (no, nunca) 
y 3 (sí, casi siempre).  
Las preguntas se agrupan en ocho factores o estrategias, que, Kirchner & Forms 
(2010) reagrupan en dos tipos de estrategias, centradas en el problema o centradas en la 
emoción. Las estrategias de aproximación o centradas en el problema incluyen: análisis 
lógico (AL) (comprender y preparase mentalmente ante un estresor y sus efectos), por 
ejemplo, “Intentó distanciarse del problema y ser más objetivo”; reevaluación positiva 
(RP) (reestructurar un problema de forma positiva), por ejemplo, “Se recordó a sí mismo 
que las cosas podían ser mucho peores”; búsqueda de guía y apoyo (BG) (buscar 
información, orientación, apoyo), por ejemplo, “Habló con algún amigo sobre el 
problema”; y  solución de problemas (SP) (solución directa del problema), por ejemplo, 
“Sabía lo que tenía que hacer y se esforzó para que las cosas funcionarán”.  
Las estrategias evitativas o centradas en la emoción son: evitación cognitiva (EC) 
(evitar pensamientos reales sobre el problema), por ejemplo, “Intentó no pensar en el 
problema”; aceptación o resignación (AR) (aceptar el problema al no visualizar una 
solución), por ejemplo, “Se dio cuenta que no controlaba el problema”; búsqueda de 
recompensas alternativas (BR) (implicarse en actividades sustitutivas y crear nuevas 
fuentes de satisfacción), por ejemplo,  “Empezó a hacer nuevas actividades”; y descarga 
emocional (DE) (reducir la tensión mediante la expresión de sentimientos negativos), por 
ejemplo, “Se aventuró e hizo algo arriesgado”  






En el estudio de adaptación al castellano (Kirchner & Forms, 2010), la 
consistencia interna para la muestra de hombres (H) y mujeres (M) fueron moderados, 
en análisis lógico (α =  .55 H, α = .60 M), en reevaluación positiva (α = .64 H α = .66 
M); en búsqueda de guía y apoyo (α = .52 H α = .58 M); en solución de problemas (α = 
.70 H, α = .63 M); en evitación cognitiva (α = .58 H,  α = .60 M); en 
aceptación/resignación (α = .61 H, α = .50 M); en búsqueda de recompensas alternativas 
(α = .59 H, α = .52 M); y en descarga emocional (α = .60 H, α = .51 M).  
En este estudio, la consistencia interna para la muestra de padres/madres de niños 
con discapacidad, padres/madres de niños sin discapacidad, y la consistencia interna de 
la muestra total se presenta a continuación (Tabla 9). 
 Tabla 9. Consistencia interna de las estrategias de afrontamiento en la muestra participante. 
Estrategias de  
Afrontamiento 
Padres de niños 
con 
discapacidad 









n = 415 
α  
 







Reevaluación positiva .64 .62 .64 
Búsqueda de guía y apoyo .65 .55 .60 
Solución de problemas  .70 .68 .69 
Evitación cognitiva .58 .65 .63 
Aceptación/resignación  .48 .52 .50 
Búsqueda de recompensas alternativas   .69    .54       .61 
Descarga emocional .54 .61 .58 
 
4.2.4    Procedimiento  
Para solicitar la autorización para la realización de este estudio, se usó el 
formulario de Protocolos de Investigaciones en Salud del Hospital Teófilo Dávila HGTD 
de la ciudad de Machala, Ecuador. Se presentó dicho protocolo en la Coordinación de 
Docencia e Investigación de dicho hospital por cuanto es el punto de salud más amplio 
y completo de toda la provincia y además cuenta con un Departamento de investigación 






y docencia, que debe aprobar los estudios que se realicen. Una vez se contó con la 
aprobación ética del hospital y con la autorización de los directivos del Centro de 
Atención integral de personas con DI de los distritos, que funciona con el apoyo de la 
Prefectura de El Oro (CILAPDI), se contactó y solicitó cooperación de diversas 
instituciones. 
 Para recoger los datos de los progenitores con niños de 3 meses a 3 años con y 
sin DI se recurrió al Programa Creciendo con Nuestros Hijos (CNH). Dicho programa 
atiende a todos los niños menores de 3 años tengan o no una discapacidad. Para ello, se 
recurrió al Convenio Específico de cooperación institucional, aprobado mediante 
resolución No. 598/2016, que rige desde 16 de noviembre de 2016 entre la Universidad 
Técnica de Machala y el Ministerio de Inclusión Económica y Social (MIES), Dirección 
Distrital Machala 07D02. Gracias a este convenio y al protocolo de investigaciones, se 
solicitó también el permiso de los responsables de diversos hospitales (por ejemplo, el 
HGTD). Las solicitudes fueron derivadas a los técnicos que coordinaban el Programa 
Creciendo con Nuestros Hijos (CNH). Las coordinadoras sectoriales fueron quienes 
acordaron las reuniones con la investigadora, evaluaron el objetivo de la investigación y 
realizaron preguntas. Una vez satisfechas las inquietudes, comunicaron a los educadores 
y a los profesionales de sus servicios el objetivo del estudio y la necesidad de su 
colaboración. Los técnicos contactaron con los padres. Éstos explicaban la investigación 
y solicitaban su participación en la misma. Una vez se obtenía su aceptación verbal, se 
hicieron entrevistas individuales y se les entregaron los cuestionarios. Los progenitores 
respondieron a la entrevista y cubrieron los cuestionarios en sus hogares puesto que sus 
hijos reciben estimulación temprana a domicilio. La recogida de datos de los progenitores 
de niños con DI se prolongó durante los meses de junio y julio de 2016. Esta primera 
parte de la investigación contribuyó a constatar que los progenitores (la mayoría eran 
mujeres) comprendían bien las preguntas de los cuestionarios. Durante julio y agosto de 
2017 se recogieron los datos de los progenitores de niños hasta 3 años sin DI. 
Para la obtención de los datos de los progenitores con hijos de 3 a 6 años con DI, 
se pidió permiso a los directivos de las unidades educativas especializadas del Ministerio 
de Educación, bajo el convenio marco de cooperación que la Universidad Técnica de 
Machala mantiene con la Coordinación Zonal 7 del Ministerio de Educación desde el 28 
de octubre de 2016 con Resolución No.593/2016. Una vez se obtuvo el permiso, se 






contactó con los técnicos de las Unidades especializadas. Al igual que se detalló 
anteriormente, tras la explicación de la investigación, los profesionales contactaron con 
los padres. Aquellos que aceptaron, cubrieron sus cuestionarios y respondieron a la 
entrevista mientras esperaban a que sus hijos fuesen atendidos en las Unidades 
especializadas. Se recogieron los datos entre junio y julio de 2016. 
Para recoger los datos de los progenitores con hijos de 3 a 6 años sin DI, se 
requirió la autorización de los directivos distritales del Ministerio de Inclusión 
Económica y Social (MIES) en atención al Convenio Específico de cooperación 
institucional, aprobado mediante resolución No. 598/2016, que rige desde 16 de 
noviembre de 2016 entre la Universidad Técnica de Machala y el MIES. Una vez 
obtenida, se contactó con los representantes de las unidades educativas regulares de los 
distritos para comunicarse con las profesoras de los niños de los niveles de Inicial 1 
(3años), Inicial 2 (4 años) y del primer año de Enseñanza General Básica (E.G.B). Una 
vez concedidas las autorizaciones de las autoridades educativas, se contactó con las 
profesoras, quienes organizaron reuniones con las familias. Los progenitores que dieron 
su consentimiento verbal, fueron entrevistados individualmente y posteriormente 
contestaron los instrumentos de forma grupal en las aulas de las mismas instituciones 
educativas, fuera del horario de clases establecido. El proceso de recogida de datos de 
los participantes cuyos hijos tenían entre 3 y 6 años y no tenían DI se prolongó de julio 
a agosto de 2017.  
4.2.4.1 Análisis de datos   
En los análisis se utilizó el programa IBM SPSS 24.0 para Windows. Se hicieron 
análisis estadísticos descriptivos de los participantes y sus hijos y de las variables objeto 
de estudio. Se calculó la consistencia interna de las diversas escalas utilizadas. Para 
responder a los objetivos e hipótesis de la investigación, se hicieron análisis de 
correlaciones y análisis de varianza. No hubo ningún valor perdido. 
4.2.4.2 Análisis preliminares 
 Se realizaron análisis estadísticos descriptivos de las variables objeto de estudio. 
Se incluyen a continuación (Tablas 10 a 13). 
 






Tabla 10. Estadísticos descriptivos de las variables de acuerdo. 
n = 415   
Valores perdidos = 0 
Acuerdo en las 
Relaciones con 
los demás 
Acuerdo en la 
Educación 
informal 
Acuerdo en la 
Economía 



















Desviación estándar 1.66 2.81 3.64 3.21 2.26 
Rango 8 16 16 16 12 
Mínimo 2 4 4 4 3 
Máximo 10 20 20 20 15 
 
Tabla 11. Estadísticos descriptivos de las variables familiares y de apoyo.  
n = 415   


























6.93 7.56 6.41 3.37 1.98 
Rango 
33 34 40 16 8 
Mínimo 
17 16 10 4 2 
Máximo 
50 50 50 20 10 
 
 
Tabla 12. Estadísticos descriptivos de las variables de estrés y control del estrés. 
 
n = 415  
Valores perdidos = 0 
 
Intensidad del estrés 
 
 









Desviación estándar 2.59 3.00 
Rango 9 9 
Mínimo 1 1 
Máximo 10 10 
 







Tabla 13. Estadísticos descriptivos de las variables de afrontamiento. 
n = 415   





































Desviación estándar 3.74 3.68 3.72 3.65 4.14 3.66 3.99      3.78 
Rango 18 18 18 18 18 18 18 18 
Mínimo 0 0 0 0 0 0 0 0 
Máximo 18 18 18 18 18 18 18 18 
Nota. Análisis lógico = AL. Reevaluación positiva = RP. Búsqueda de guía = BG. 
Solución de problemas = SP. Evitación cognitiva = EC. Aceptación o resignación = AR. 
Búsqueda de recompensas alternativas = BR. Descarga emocional = DE







   
 
 
CAPÍTULO 5: RESULTADOS 
  
5.1 Resultados   
A continuación, se presentan los resultados según los objetivos propuestos y las 
hipótesis planteadas. 
Comparar el acuerdo entre los progenitores de niños/as con y sin discapacidad sobre 
la crianza de sus hijos. 
Se realizaron análisis de varianza de dos factores (discapacidad/no discapacidad 
del hijo y sexo del progenitor), tomando como variables dependientes los acuerdos con 
respecto a las relaciones sociales, la educación informal y la formal, y los acuerdos en las 
relaciones con los profesionales y en temas económicos. Los análisis indicaron que no 
había efectos de interacción entre ambos factores para ninguna de las variables 
dependientes. Solo se hallaron diferencias significativas con respecto al acuerdo en temas 
económicos según la discapacidad o no del hijo. Los progenitores de los niños con 
discapacidad tenían menos acuerdo entre ellos sobre los gastos económicos (de salud y 
educativos) comparados con los progenitores de niños sin discapacidad (Tabla 14). Sin 
embargo, el valor de eta parcial al cuadrado indica un efecto pequeño. En el resto de los 
temas (relaciones sociales, educación formal e informal y profesionales) no se hallaron 
diferencias significativas en los acuerdos entre progenitores según su sexo o si tenían o 
no un hijo con discapacidad. 
 
 






Tabla 14. Resultados de los análisis de varianza considerando como factores el sexo de los 
progenitores y la discapacidad/no discapacidad de sus hijos y como variables dependientes los 
acuerdos entre los progenitores. 








































Hombre 16.93 (3.54) 16.27 (2.29) 





Hombre 15.04 (2.96) 15.64 (2.68) 
Profesionales 
 





Hombre 16.56 (3.57) 17.59 (2.13) 





Hombre 12.93 (1.92) 13.27 (1.45) 
Nota. n = 415. ** p < .01 
Según estos resultados, la hipótesis 1, que planteaba que habría un menor acuerdo 
entre los progenitores de niños con DI comparados con los progenitores de niños sin 
discapacidad, se cumple muy parcialmente, dado que el acuerdo entre los padres de niños 
con discapacidad es significativamente menor que el acuerdo de los padres de niños sin 
discapacidad solo con respecto a temas económicos, pero no con respecto al resto de los 
temas considerados. 
Comparar los niveles de cohesión, adaptabilidad y satisfacción familiar que 
experimentan los progenitores de niños con y sin discapacidad. 
Se realizaron análisis de varianza de dos factores (discapacidad o no discapacidad 
del hijo y sexo del progenitor) tomando como variables dependientes la cohesión, la 
adaptabilidad y la satisfacción familiar. No se hallaron efectos de interacción entre ambos 
factores al considerar ninguna de las variables dependientes. Los resultados de los análisis 
de varianza considerando los dos factores y cada una de las variables dependientes fueron 
no significativos (Tabla 15). 






Tabla 15. Resultados de los análisis de varianza tomando como factores la discapacidad de los 
hijos y el sexo de los progenitores y como variables dependientes la cohesión, la adaptabilidad y 





































 Hombre 42.11 (6.86) 40.68 (5.81) .001 .00  
Adaptabilidad Mujer 39.25 (7.34) 37.59 (7.49) 1.87 .053 .002 
 Hombre 38.93 (9.77) 37.36 (6.13) .005 .00  
Satisfacción Mujer 40.12 (6.06) 40.37 (6.89) .67 .15 -.005 
 Hombre 41.59 (5.92) 40.55 (2.68) .00 .002  
Nota. n = 415.  
Por tanto, la hipótesis 2, que planteaba que la cohesión, la adaptabilidad y la 
satisfacción familiar de los progenitores de niños con discapacidad sería 
significativamente menor que la de los progenitores cuyos hijos no tenían discapacidad, 
no se cumple.   
Analizar la relación entre los apoyos familiar y social con la satisfacción, la cohesión 
y la adaptabilidad familiar en las familias de los niños con discapacidad.  
Antes de realizar el análisis para relacionar los apoyos percibidos con la 
satisfacción, la cohesión y la adaptabilidad familiar en las familias de niños con 
discapacidad, dado que la muestra estaba formada por padres y madres de familias 
diferentes, se realizaron análisis para determinar si había alguna diferencia en la 
percepción sobre sus familias y los apoyos según contestasen hombres o mujeres. Los 
resultados del análisis de varianza de un factor fueron no significativos en todos los casos, 
p > .10.  
El análisis de correlación de Pearson indicó la existencia de relaciones 
significativas entre las dimensiones familiares (cohesión, adaptabilidad y satisfacción), 
de modo que la cohesión y la adaptabilidad familiar estaban altamente relacionadas, y 
éstas a su vez se relacionaban significativamente con la satisfacción. Por su parte, los 
apoyos se relacionaban entre sí de modo que, a más apoyo familiar más apoyo social y 






viceversa. Al considerar la relación entre las variables familiares y los apoyos, las 
relaciones también fueron significativas, especialmente al considerar el apoyo familiar y 
su relación con la cohesión, la adaptabilidad y la satisfacción familiar. El apoyo social, 
externo a la familia, también se relacionaba significativamente con las dimensiones 
familiares (cohesión, adaptabilidad y satisfacción), no obstante, los valores eran más 
bajos, y fueron inferiores a .20 al considerar la relación entre la adaptabilidad y el apoyo 
social (Tabla 16).  
Tabla 16. Resultados del análisis de correlación entre las variables familiares y los apoyos. 
























.402** .372** .358** - 
Apoyo Social  .258** .191** .231** .586** 
 
Nota. ** p < .01. n = 120 (93 madres, 27 padres). 
Según estos resultados, se cumple la hipótesis 3, que proponía que la percepción 
de la satisfacción y la cohesión familiar de las familias de niños con discapacidad estaría 
más relacionada con los apoyos familiares que con los apoyos sociales externos.  
Examinar la intensidad y el control del estrés que perciben los padres de niños con 
y sin discapacidad en el proceso de crianza de sus hijos e hijas. 
Se realizó un análisis de varianza de dos factores (discapacidad/no discapacidad 
del hijo y sexo del progenitor), tomando como variables dependientes la intensidad del 
estrés y el control del estrés. No se hallaron efectos significativos de la interacción entre 
ambos factores. Se encontraron diferencias significativas en la intensidad del estrés según 
el sexo y la discapacidad/no discapacidad del hijo (ver Figura 1). Los progenitores (padres 






y madres) de los niños con DI percibían menos estrés que los progenitores de niños sin 
discapacidad. Las madres de niños con y sin discapacidad percibían más estrés que los 
hombres con hijos con y sin discapacidad (Tabla 17 y Figura 1). El valor de eta parcial al 
cuadrado indicó un efecto pequeño del factor sexo y un efecto medio del factor 
discapacidad/no discapacidad del hijo.  
En cuanto al control del estrés, se hallaron diferencias significativas con el factor 
discapacidad/no discapacidad de los hijos, de modo que el control del estrés era mayor en 
los progenitores de niños con discapacidad comparados con los progenitores de niños con 
desarrollo típico. No se hallaron diferencias según el sexo de los progenitores (ver Tabla 
17 y Figura 2). El valor de eta parcial al cuadrado indicó tamaños del efecto pequeños 
para los dos factores. 
Tabla 17. Resultados de los análisis de varianza de dos factores (discapacidad/no discapacidad 
del hijo y sexo del progenitor) tomando como variables dependientes la intensidad y el control 
del estrés. 



























Hombre 5.07 (3.23)  8.41 (1.98) 





Hombre 5.41 (2.93) 3.82 (2.66) 
Nota. n = 415. ** p < .01  
  









Figura 1. Intensidad del estrés de padres y madres de niños/as con y sin discapacidad intelectual 
 
 
Figura 2. Grado de control del estrés de padres y madres de niños/as con discapacidad y sin 
discapacidad. 






Según se evidencia en los resultados, se cumple parcialmente la hipótesis 4, que 
planteaba que la percepción de intensidad del estrés y la percepción de control del estrés 
sería más alta en las familias de niños con discapacidad que en las familias de niños sin 
discapacidad. En este estudio, las familias de niños con discapacidad experimentaban 
menos estrés en situaciones relacionadas con sus hijos y tenían un control del estrés mayor 
que las familias de niños con discapacidad. 
Explorar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los progenitores de los niños 
con y sin discapacidad. 
Se realizaron análisis de varianza de dos factores (discapacidad/no discapacidad 
del hijo y sexo del progenitor) tomando como variables dependientes las estrategias de 
afrontamiento. En análisis lógico y aceptación no se hallaron resultados estadísticamente 
significativos, p > .01. En las demás estrategias de afrontamiento sí se encontraron 
resultados significativos. De modo que, en reevaluación positiva, búsqueda de guía, 
solución de problemas, evitación cognitiva y búsqueda de recompensas alternativas el 
factor discapacidad/no discapacidad fue significativo y no se hallaron efectos de 
interacción entre el sexo de los progenitores y la discapacidad/no discapacidad del hijo 
(Tabla 18). Los progenitores de niños con discapacidad usaban significativamente más la 
reevaluación positiva, la búsqueda de guía, la solución de problemas y la búsqueda de 
recompensas alternativas (ver Tabla 18 y Figura 3 a Figura 6), mientras que los padres 
con hijos sin discapacidad, usaban más la evitación cognitiva (Tabla 18 y Figura 7). En 
todos los casos, el valor de eta parcial al cuadrado fue pequeño.  
En la estrategia de afrontamiento descarga emocional, el factor significativo fue 
el sexo de los progenitores y nuevamente no se hallaron efectos de interacción con el 
factor discapacidad/no discapacidad del hijo (Tabla 18). Las madres usaban más esta 
estrategia que los hombres (ver Figura 8). Nuevamente el valor de eta parcial al cuadrado 
fue pequeño. 
  






Tabla 18. Resultados de los análisis de varianza tomando como factores la discapacidad de los 

































Hombre 8.7 (3.88) 8.82 (2.03) 
Reevaluación 
positiva 





Hombre 12.11 (3.34) 10.36 (2.7) 
Búsqueda de 
guía 





Hombre 12.3 (4.38) 10.36 (2.15) 
Solución de 
problemas  





Hombre 13.07 (3.96) 11.23 (3.63) 
Evitación 
cognitiva 





Hombre 5.67 (3.8) 8.77 (2.95) 
Aceptación/ 
Resignación 














Hombre 10.96 (3.96) 8.41 (3.15) 
Descarga 
emocional 





Hombre 5.22 (3.58) 6.23 (2.79) 
Nota. n = 415. ** p < .01 
  












Figura 4. Búsqueda de guía de los progenitores de niños con discapacidad y sin discapacidad. 








Figura 5. Solución de problemas de los progenitores de niños con discapacidad y sin 
discapacidad. 
 
Figura 6. Búsqueda de Recompensas alternativas de los progenitores de niños con y sin 
discapacidad. 
 












Figura 8. Descarga emocional de los progenitores de niños con discapacidad y sin discapacidad. 






Por tal razón, la hipótesis 5, que planteaba que los padres de niños con DI usarían 
menos estrategias de afrontamiento centradas en el problema comparados con los padres 
de niños sin DI, no se cumple.  
5.2 Discusión y conclusiones  
Los resultados de esta investigación refuerzan una visión despatologizada del 
impacto de la discapacidad en las familias ecuatorianas participantes, en consonancia con 
los planteamientos más actuales que adoptan una perspectiva adaptativa e inciden en las 
capacidades de los padres y las familias de niños con discapacidad (Dyson, 1991; Jess et 
al., 2017; Risdal & Singer, 2004; Suzuki et al., 2018). Pese a ello, los estudios previos 
llevaban a suponer que la discapacidad afectaría el nivel de acuerdo entre los 
progenitores (Ortega, et. al, 2010), y que las discrepancias en la crianza traerían consigo 
conflictos de intereses (Meirsschaut, et al., 2010). Por esto, se esperaba que las familias 
con hijos con discapacidad tuvieran menos acuerdos entre sí que los padres de niños sin 
discapacidad. No obstante, los datos de este trabajo indicaron la existencia de acuerdos 
en todas las dimensiones analizadas (relaciones sociales, educación formal e informal y 
relaciones con los profesionales) excepto en cuestiones económicas (por ejemplo, con 
respecto al gasto en salud o al gasto educativo). Las investigaciones previas apuntaban 
que, cuando un hijo tiene una discapacidad, las madres dejan sus actividades laborales 
(Ramírez & Mogollón, 2013), y esto podría relacionarse con un menor acuerdo en 
cuestiones económicas. No obstante, en este estudio, el porcentaje de madres que 
trabajaban en ambas muestras era muy similar, aunque un poco más elevado 
precisamente en la muestra de madres de niños con discapacidad (29% de madres de 
niños con discapacidad y 27% de madres de niños sin discapacidad). Quizá este menor 
acuerdo entre los progenitores de niños con discapacidad tenga que ver con la necesidad 
de determinar a qué se dedican los gastos, teniendo en cuenta que suelen requerir 
múltiples atenciones médicas, nutricionales, rehabilitadoras, desde el diagnóstico, 
durante el proceso de adaptación a la discapacidad, y hasta alcanzar ciertos logros que 
brinden a los padres mayor tranquilidad. En Ecuador el servicio de atención de salud 
general es gratuito, al igual que ciertos medicamentos, especialmente de tipo genérico. 
Mas, las especialidades médicas, cuando hay mayor asociación patológica, tienen costes 
que muchas veces rebasan la economía familiar. La atención rehabilitadora, por la gran 






demanda que tiene, es reducida. Por ello, los padres buscan ayuda profesional extra en 
esta área según sus posibilidades económicas. Sumado a ello, se dan gastos de 
movilización a ciudades más pobladas para recurrir a los especialistas y las valoraciones 
médicas más sofisticadas. Los gastos educativos también gozan de gratuidad, sin 
embargo, los materiales necesarios e implicados en la recuperación integral tienen altos 
costes y en las instituciones educativas estatales están ausentes, corriendo con la 
responsabilidad de su adquisición los representantes legales de los niños, esto es, sus 
progenitores o tutores. 
Respecto a la percepción del funcionamiento familiar en las variables de cohesión, 
adaptabilidad y satisfacción familiar, estudios previos han informado de que los 
progenitores de hijos con desarrollo típico perciben una mayor cohesión y adaptabilidad 
familiar (Cuzzocrea et al., 2013; Lanfranchi & Vianello, 2012). También otros estudios 
han informado de una satisfacción familiar ligeramente más alta en progenitores cuyos 
hijos no tienen discapacidad (Femenías & Sánchez, 2003). Esto llevó a hipotetizar que 
las familias cuyos hijos tienen una discapacidad tendrían una menor satisfacción familiar 
y menor cohesión y adaptabilidad comparados con las familias de niños de la misma edad 
sin discapacidad. No obstante, en consonancia con otros estudios en los que se comparaba 
a progenitores de niños con diversos síndromes que cursan con DI, no se hallaron 
diferencias significativas en cohesión y adaptabilidad al comparar a los progenitores de 
niños/as con y sin discapacidad (Lanfranchi & Vianello, 2012), ni se hallaron diferencias 
significativas en satisfacción familiar, lo cual estaría de acuerdo con los trabajos que 
informan del mantenimiento de niveles altos de satisfacción familiar aun con el 
diagnóstico de discapacidad de los hijos (Rillotta, et., 2012). 
Tal y como se encontró en el estudio de Lanfranchi y Vianello (2012), en este 
trabajo tampoco se hallaron diferencias en cohesión y adaptabilidad al comparar a padres 
y madres. Y, en consonancia con lo que apuntan Barrientos et al. (2015), no se hallaron 
diferencias significativas según el sexo de los progenitores en su satisfacción familiar. 
Dado que en los temas en los que había menos acuerdo en las familias con hijos con 
discapacidad comparadas con las familias de niños sin discapacidad era en asuntos 
económicos, esto podría llevar a pensar que los padres varones en estas familias podrían 
sentirse menos satisfechos, teniendo en cuenta que las cuestiones económicas afectan a la 
satisfacción familiar masculina y se relacionan con unos niveles más bajos de satisfacción 






(Shin & Viet, 2009). Sin embargo, no hubo diferencias significativas en la satisfacción 
familiar de hombres y mujeres ni hubo un efecto de interacción relacionada con la 
discapacidad. 
Los datos del presente estudio resultan positivos puesto que, tal y como indica 
Rolland (2000), la discapacidad puede suponer una amenaza a la estructuración familiar, 
especialmente para las familias con un bajo nivel de cohesión, al tiempo que pone a 
prueba la habilidad del sistema familiar para adaptarse a las exigencias que imponga el 
cuidado. La adaptabilidad familiar favorece la conciliación de los padres y la 
reorganización del sistema familiar en respuesta a las exigencias de la discapacidad 
(Barrientos, et al., 2015; Meral, et al., 2013; Villavicencio & López Larrosa, en prensa) 
y, como hemos visto, en este estudio no difiere de la adaptabilidad de las familias cuyos 
hijos preescolares no tienen discapacidad.  
En cualquier familia con niños pequeños, los apoyos familiares y extrafamiliares 
parecen ineludibles y esto se acentúa cuando el pequeño/a presenta una discapacidad; 
aunque el recurso a apoyos esté condicionado por el grado de severidad de la 
discapacidad, los propios recursos internos de la familia, y la ayuda externa, entre otros 
(Patterson & Garwick, 1994; Rolland, 2000). Estudios previos han informado de que en 
los grupos familiares hispanos el apoyo familiar es más alto que la ayuda de los amigos, 
y la cohesión familiar se relaciona con mayor apoyo familiar (Ekas et al., 2016) y con 
mayor satisfacción familiar (Rillotta, et al., 2012). Bajo esta perspectiva se delineó 
hipotéticamente que la percepción de las variables de satisfacción y la cohesión familiar 
en las familias de niños con discapacidad estaría más relacionada con los apoyos 
familiares que con los apoyos sociales externos. Efectivamente, los resultados indicaron 
una relación significativa entre los apoyos familiares y la cohesión, la adaptabilidad y la 
satisfacción familiar, además de que esta relación entre apoyos y dimensiones familiares 
(cohesión, adaptabilidad y satisfacción) era mayor con los apoyos familiares que con los 
apoyos extrafamiliares. Según esto, se hace manifiesta la relación entre el apoyo familiar 
y la percepción del funcionamiento familiar en esta muestra de progenitores de niños con 
discapacidad, lo cual coincide con los estudios citados previamente.  
En relación a la percepción de la intensidad del estrés experimentado y el control 
frente al estresor cuando un hijo tiene discapacidad, al remitirse a autores como Baker-






Ericzén, et al. (2005) que señalaban que los padres con hijos con discapacidad 
experimentan más tensión, era esperable un mayor nivel de estrés en los progenitores de 
un hijo con discapacidad comparados con los padres cuyos hijos no tenían discapacidad 
pero, en consonancia con planteamientos más positivos de la discapacidad, se suponía 
que el control del estrés sería mayor por la capacidad de los padres de afrontar y ser 
funcionales aun cuando el estrés que pueda producir la condición de sus hijos sea elevado 
(Dyson, 1991; Jess et al., 2017; Risdal & Singer, 2004; Suzuki et al., 2018).  Por ello, se 
planteó la hipótesis de que la percepción de intensidad del estrés sería mayor y la 
percepción del control será más alta en las familias de niños con discapacidad en 
comparación con las familias con hijos sin discapacidad. Los resultados de este estudio 
mostraron que los progenitores con hijos con discapacidad tenían un mayor control y 
menor estrés comparados con los padres con hijos sin discapacidad, lo cual incide en la 
capacidad adaptativa de los progenitores de niños con discapacidad. Por otro lado, las 
madres de los dos grupos de niños percibían mayor estrés que los padres, lo cual se 
asemeja a la aseveración de Pérez-López, et al. (2011) cuando señalan que las madres se 
estresan con más intensidad en el cuidado y la crianza de sus hijos. En este caso, se 
sentirían más estresadas con respecto a situaciones relativas a sus hijos con y sin 
discapacidad. No obstante, también se ha encontrado que la mayor diferencia hombre-
mujer parecía darse entre los progenitores de niños con discapacidad según se puede 
apreciar en la Figura 1, aunque la interacción entre el factor discapacidad/no discapacidad 
y el sexo de los progenitores no fue estadísticamente significativa. 
El control del estrés fue mayor en los progenitores de niños con discapacidad, pero 
no se hallaron diferencias por sexo. No se encontró ninguna diferencia entre madres y 
padres, lo cual sugiere que las madres y los padres comparten una visión similar de los 
desafíos y dificultades a los que se enfrenta la familia (Picardi, et al., 2018) y sienten tener 
una capacidad de control similar. 
Al analizar las estrategias de afrontamiento, varios estudios señalaban que los 
cuidadores principales utilizaban más las estrategias de afrontamiento centradas en la 
emoción, y en segunda instancia las centradas en el problema (Albarracín, et al., 2014); y 
que estrategias como la evitación activa, y la estrategia de reestructuración cognitiva eran 
poco aplicadas (Zapata et al., 2013). Frente a esto, se hipotetizó que las estrategias de 
afrontamiento menos utilizadas por los padres de niños con discapacidad serían las 






centradas en el problema. No obstante, según los resultados encontrados, los progenitores 
de niños con discapacidad hacían un mayor uso de estrategias de afrontamiento centradas 
en el problema (Reestructuración positiva, Búsqueda de guía y Solución de problemas) y 
usaban significativamente menos una estrategia centrada en la emoción (Evitación 
cognitiva). Solo sí se daba un mayor uso de una estrategia centrada en la emoción, la 
Búsqueda de recompensas alternativas.  
El esclarecimiento de estos resultados posiblemente esté asociado con la 
propuesta de Beighton & Wills (2016) que indicaron que el diagnóstico cambió el estilo 
de vida de los progenitores de niños con discapacidad y por tanto permitió la utilización 
de estrategias de afrontamiento centradas en el significado tales como la autoeficacia y 
las emociones positivas. En estos progenitores era más frecuente la aplicación de 
estrategias de reevaluación positiva, como sucede en el presente estudio. Igualmente, 
estos datos se corresponderían con otros en los que los padres de niños con Espectro 
Autista, Autismo atípico y Autismo de alto funcionamiento utilizaron menos estrategias 
evitativas (Albarracín, et al., 2014).  
Según Renk & Creasey (2003), todas las personas recurren a las estrategias de 
aproximación (centradas en el problema), siendo las mujeres quienes buscan apoyo social, 
por ser más prosociales y empáticas. En cambio, los varones se deciden por la solución 
de problemas y van directamente al quehacer. Sin embargo, en este estudio no hubo 
diferencias entre hombres y mujeres en un mayor uso de apoyos sociales externos a la 
familia o internos y no hubo diferencias entre hombres y mujeres en el uso de estrategias 
centradas en el problema. Solo en la estrategia centrada en la emoción de Descarga 
emocional, se encontraron diferencias significativas entre ambos sexos.  La descarga 
emocional busca reducir la tensión mediante la expresión de sentimientos negativos 
(Mikulic & Crespi, 2008). Pennebaker, Rimé y Blankenship (1996) constataron que las 
mujeres se expresan emocionalmente de forma más variada e intensa que los hombres. 
Para las mujeres es más fácil externalizar sus experiencias afectivas abiertamente 
(Campos et al., 2004; Fabes & Martin, 1991). Esto podría explicar las diferencias 
encontradas en el presente trabajo. 
En resumen, este estudio hace contribuciones apreciables en el ámbito del estudio 
de las familias con un hijo con discapacidad y al estudio de las familias con niños 






preescolares con y sin discapacidad en el contexto ecuatoriano. Se presenta a las familias 
con hijos con discapacidad como muy similares a las familias con hijos pequeños sin 
discapacidad en sus dimensiones estructurales (cohesión y adaptabilidad) y en su 
satisfacción. Por otro lado, al considerar a los progenitores individualmente, estos 
resultados muestran a los progenitores de niños con discapacidad como unos 
progenitores con una importante capacidad para controlar el estrés en comparación con 
padres de niños de una edad similar sin discapacidad y con un uso de estrategias centradas 
en el problema.  
5.3 Limitaciones del estudio  
Antes de determinar estos hallazgos, la investigación debió traspasar diversos 
impedimentos. La recopilación de datos de las dos muestras no ha sido una tarea simple. 
Se tuvo que organizar múltiples viajes a 14 localidades de la provincia a fin de obtener 
las respuestas de los progenitores que accedieron a participar en la investigación. Unas 
familias de niños con discapacidad vivían en zonas rurales y en lugares de poca 
accesibilidad, lo que dificultaba su localización. Además, una vez localizadas, en algunos 
casos solo atendía la madre, y el padre estaba ausente por razones laborales o por estar 
en situación de familia monoparental.  Por ello, la mayor parte de los participantes de las 
dos muestras (familias con hijos con y sin discapacidad) fueron madres, y la participación 
de los padres fue más escasa. No obstante, se optó por incluir a los padres por la 
importancia de contar con sus percepciones y porque suelen estar menos presentes en la 
investigación como se ha puesto en evidencia de manera recurrente en diversas revisiones 
(Yárnoz, 2006; Zanoni, Warburton, Gussey, & McMaugh, 2013). 
Otra limitación tiene que ver con los niveles de fiabilidad de algunas variables, 
especialmente en los acuerdos en las relaciones sociales y en las escalas de afrontamiento 
de Descarga emocional y Aceptación/resignación. La variable de apoyo familiar obtuvo 
una fiabilidad tan baja en la muestra de progenitores cuyos hijos no tenían discapacidad 
que no se planteó ningún objetivo o hipótesis que implicase a esta medida. 
En este trabajo, pese a que se considera en la parte teórica el impacto de la 
discapacidad en los hermanos, no se ha realizado ninguna medida de la situación de los 
hermanos. 






Otra limitación es que no se contó con medidas de resultados de los niños que 
permitiesen relacionar los datos familiares e individuales de los progenitores con los datos 
de los hijos. Tampoco se contó con medidas en el momento del diagnóstico de los hijos 
por lo que no es posible determinar si hubo cambios en las dimensiones familiares e 
individuales de los progenitores de niños con discapacidad y, caso de haberlos, si estos 
pueden estar relacionados con el hecho de recibir ayuda profesional o con la posible 
reorganización de la ayuda familiar, que, según los datos obtenidos, parece relevante para 
el funcionamiento familiar en las familias de niños con discapacidad. Por otro lado, 
interesaba especialmente centrarse en la DI de los hijos. Se trató de contar con una 
muestra de niños con DI solamente, pero algunos tenían patologías asociadas.  
5.4 Líneas futuras de investigación  
En el futuro, sería interesante diseñar un estudio longitudinal en el que se 
analizasen las dimensiones familiares e individuales antes de que las familias cuenten con 
un diagnóstico de la discapacidad de sus hijos, y cuando ya cuentan con un diagnóstico, 
haciendo un seguimiento de su afrontamiento y del funcionamiento familiar a medida que 
la familia y los progenitores se adaptan al diagnóstico, teniendo en cuenta los recursos de 
que dispone cada familia y cada uno de sus integrantes. Por otro lado, la presente 
investigación podría adoptar un diseño longitudinal si se recogiesen datos de los 
participantes cuando sus hijos tengan entre nueve y catorce años. Para lo cual sería 
importante recoger datos de los propios niños para poder relacionar las dimensiones 
familiares y de los padres con los datos de los hijos, permitiendo, por ejemplo, la 
ampliación de los estudios de afrontamiento para predecir el bienestar personal y familiar 
cuando un hijo tiene discapacidad, y la relación de las dimensiones familiares y de 
afrontamiento con la mejoría de los niños y niñas con discapacidad. En este estudio se 
podría analizar la relación entre las estrategias de afrontamiento y la resiliencia individual 
y familiar. 
Por otro lado, se podría realizar un estudio transcultural en el que se comparasen 
las mismas dimensiones estudiadas en este trabajo en otros países con una menor atención 
a la discapacidad. Además, se podría evaluar la eficacia a corto y largo plazo de los 
programas de intervención orientados a promover estrategias de afrontamiento proactivas 
y centradas en el problema. Finalmente, se propone el estudio de los estilos de crianza 






que los padres despliegan en sus actividades educativas parentales con los hijos con y sin 
discapacidad, a fin de buscar un punto de incidencia en la parentalidad positiva para 
mayores logros en los niños con y sin discapacidad.  
 Como se observa, estas propuestas se relacionan con las bases de esta investigación, 
y con su aplicabilidad clínica, permitiendo visualizar nuevas vías de intervención en 
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ENTREVISTA A PADRES Y MADRES DE FAMILIA DE LAS 
UNIDADES ESPECIALIZADAS 
En la Universidad de Machala se está realizando un estudio para el cual necesitamos saber la opinión de 
los padres y las madres que llevan a sus hijos a las Unidades educativas especializadas.  Por favor, no se 
solicitan nombres, ni datos que permitan identificarlos y será información utilizada para investigación. 
Aunque esperamos que lo que nos digan sirva para mejorar este servicio. No hay respuestas correctas o 
incorrectas sólo lo que usted piensa o siente. Muchas gracias por su colaboración. 
  
CODIGO: _________/__________ /__________/_________                      FECHA: ___________        
               (País)              (Provincia)          (Ciudad)          (# Entrevista) 
 
1. DATOS GENERALES 
¿Dónde reside? ………………………………………………………………………………. 
P.1 Sexo    
  1. Hombre     2. Mujer 
P.2 Estado Civil 
 1. Soltero/a     4. Divorciado/a, separado/a 
 2. Casado/a     5. Unión libre 
 3. Viudo/a 
P.3 Edad ______años 
P.4 Nacionalidad 
 1. Ecuatoriana (Provincia___________)  2. Latinoamericana    3. Resto del 
mundo 
     
P.5 Ocupación principal. En caso de varias ocupaciones, indique la que considera más relevante 
 
 1. Trabaja con relación de dependencia   4. Estudiante 
 2. Trabaja independientemente    5. Labores de casa 
 3. No trabaja (desempleado, jubilado) 
P.6 Nivel de estudios 
 1. Sin estudios                
 2. Primaria incompleta    3. Primaria completa 
 4. Secundaria incompleta    5. Secundaria completa 
6. Estudios Universitarios incompletos 7. Estudios Universitarios completos 
1.1. Por favor, señale, ¿cuánto tiempo hace que su hijo/hija tiene un diagnóstico?  
Número de meses…………………. Número de años……………………………. 
1.2. Por favor, manifieste, ¿cuánto tiempo hace que asiste a esta unidad educativa u otra? 








1.3. Por favor, marque, ¿cómo viven o afrontan la discapacidad de su hijo/ hija? 
 
2. RELACIONES SOCIALES 
2.1. Por favor, indique si existe acuerdo o desacuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto 
responsable del niño/a, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que más se ajusta a su 
situación). 
         
3. RECURSOS ECONÓMICOS 
3.1. Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto responsable del 




1 2 3 4 5 
Muy mal Mal Regular Bien Muy bien 
 
1.Usted 
     
2.Otro adulto que viva en 
casa con relación o trato 
con el niño/a (indicar si es 
esposo, compañero) . 
     
3.Otro adulto que viva en 
casa con relación o trato 
con el niño/a (indicar el 
parentesco con el niño/a) 














1.Explicación a los demás 
sobre lo que pasa al niño/a 
     
2.Relaciones con otros niños       
3.Relaciones con otros 
adultos 
     
4.Asistencia a eventos 
sociales 
     
5.Visita a familiares                                                                 
6.Comer fuera de casa                                                                   
 
CATEGORIAS 










a su salud y 
rehabilitación. 
     
2.Gasto educativo       
3. Dinero para 
vestimenta 
     
4. Dinero para 
distracciones sociales                                              






4. RELACIONES CON PROFESIONALES DE LA SALUD 
4.1. Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto 
responsable del niño/a, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que 
más se ajusta a su situación). 
          
5. EDUCACIÓN 
5.1.  Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto responsable 

























     
2.Tratamiento 
médico al niño/a 
 
     
3.El trato que les 
dan a ustedes 
 
     
4.Sugerencias de 
los profesionales                                
                    










Acuerdo Muy de acuerdo 
 
1.Forma de educar en 
casa 
     
 
2.Trato que dan al 
niño/a en la escuela 
     
3.Beneficio de la 
educación 
     
4.Opinión de los 
profesores del niño/a 
     
5.Continuación de 
estudios 
                       







6.1.  Por favor, indique el nivel de influencia de usted y el padre/madre u otro adulto responsable 
del niño, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que más se ajusta a su situación). 
 
 
Por favor, si tiene algún comentario o sugerencia que quiera hacer acerca de este 
cuestionario o acerca de su experiencia con su hijo/a y los servicios que les atienden, 













1 Muy poco                  2 Poco 3 Algo        4 Bastante                5 Mucho 
Cuánto influye la opinión 
de……………… 
Cuánto se hace como dice………… 
Padre Madre   Otro 
miembro 
Padre Madre   Otro 
miembro 
La educación 
en casa del 
niño/a 
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 
 
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 
La educación 
en el centro 
educativo 
                              
El tratamiento 
médico 




                              
La gestión 
económica 
                              
Las decisiones 
sobre el futuro 








ENTREVISTA A PADRES Y MADRES DE FAMILIA DE LAS UNIDADES 
EDUCATIVAS 
 
En la Universidad de Machala se está realizando un estudio para el cual necesitamos saber la opinión de 
los padres y las madres que llevan a sus hijos a las Unidades educativas.  Por favor, no se solicitan nombres, 
ni datos que permitan identificarlos y será información utilizada para investigación. No hay respuestas 
correctas o incorrectas sólo lo que usted piensa o siente. Muchas gracias por su colaboración. 
  
CODIGO: _________/__________ /__________/_________                             FECHA: ________________        
               (País)               (Provincia)          (Ciudad)          (# Entrevista) 
 
1. DATOS GENERALES 
¿Dónde reside? ………………………………………………………………………………. 
 
P.1 Sexo     1. Hombre    2. Mujer                
 
P.2 Estado Civil 
 1. Soltero/a              4. Divorciado/a, separado/a 
 2. Casado/a              5. Unión libre 
 3. Viudo/a 
 
P. 3. Edad ______años 
 
P.4 Nacionalidad 
 1. Ecuatoriana (Provincia__________)  2. Latinoamericana    3. Resto del mundo 
     
 
P.5 Ocupación principal. En caso de varias ocupaciones, indique la que considera más relevante 
 
 1. Trabaja con relación de dependencia  4. Estudiante 
                2.. Trabaja independientemente    5. Labores de casa  
 3. No trabaja (desempleado, jubilado) 
 
P.6 Nivel de estudios 
 1. Sin estudios                
 2. Primaria incompleta    3. Primaria completa 
 4. Secundaria incompleta                5. Secundaria completa 
 6. Estudios Universitarios incompletos    7. Estudios Universitarios completos 
 
P.7 Presencia de discapacidad en el hogar 






2. RELACIONES SOCIALES 
2.1 Por favor, indique si existe acuerdo o desacuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto 
responsable del niño/a, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que más se ajusta a su 
situación). 
          
3. RECURSOS ECONÓMICOS 
3.1 Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto responsable del 
niño/a, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que más se ajusta a su situación). 
 
4. RELACIONES CON PROFESIONALES DE LA SALUD 
4.1 Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto responsable del niño/a, 













1. Relaciones con 
otros niños  
     
2. Relaciones con 
otros adultos 
     
3. Asistencia a 
eventos sociales 
     
4. Visita a 
familiares                                                             
     
5. Comer fuera de 
casa                                                               
     
 
CATEGORIAS 










1.Cantidad destinada a 
su salud. 
     
2.Gasto educativo       
3.Dinero para vestimenta      
4.Dinero para 
distracciones sociales                                              
















     
2.Tratamiento médico al 
niño/a 
 
     
3.El trato que les dan a 
ustedes 
     
4.Sugerencias de los 
profesionales                                
                    







5.1 Por favor, indique si existe acuerdo entre usted y el padre/madre u otro adulto responsable del 
niño, si lo hay (Para cada categoría, marque la respuesta que más se ajusta a su situación). 
 
6.INFLUENCIA 
6.1 Por favor, indique el nivel de influencia de usted y el padre/madre u otro adulto responsable del 
















1. Forma de 
educar en casa 
     
 
2. Trato que dan al 
niño/a en la 
escuela 
     
3. Beneficio de la 
educación 
     
4. Opinión de los 
profesores del 
niño/a 




1 Muy poco                  2 Poco 3 Algo         4 Bastante      5 Mucho 
Cuánto influye la opinión 
de……………… 
Cuánto se hace como dice………… 
Padre Madre   Otro 
miembro 
Padre Madre   Otro 
miembro 
La educación 
en casa del 
niño/a 
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 
 
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 
La educación 
en el centro 
educativo 
                              
El tratamiento 
médico 




                              
La gestión 
económica 
                              
Las decisiones 
sobre el futuro 






Por favor, si tiene algún comentario o sugerencia que quiera hacer acerca de este 
cuestionario o acerca de su experiencia con su hijo/a y los servicios que les atienden, 
les agradecemos que lo escriban aquí: 
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________ 
 
